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1 Johdanto 
 
 
Tässä opinnäytetyössä kartoitettiin suomalaisten Ehlers- Danlos syndrooma III (EDS III) 
-potilaiden toimintakykyä. EDS on joukko perittyjä sidekudossairauksia. Se on harvinai-
nen kromosomimuutos joka aiheuttaa muutoksia sidekudokseen, joka usein on hyvin 
invalidisoiva, muttei juurikaan näy ulospäin. EDS on koko kehon sairaus, joka vaikuttaa 
laaja-alaisesti kehon toimintaan mm. nivelten sijoiltaan menot, autonomisen hermoston 
häiriöt, krooninen kipu ja -väsymys, ruoansulatuselimistön ja liikkumisen vaikeudet haas-
tavat potilaan arjen. (Hämäläinen – Hirvonen 2015; EDS 2016.) Opinnäytetyön hypoteesi 
on saanut alkunsa kokemusasiantuntijoiden, eli EDS III- sairaiden vertaistukisivustolla 
esitettyjen keskusteluiden perusteella, sekä asiantuntijalääkärin kiinnostuksesta. Näistä 
keskusteluiden pohjalta on herännyt epäily, että EDS III- sairaiden työkyky on alentunut 
terveisiin verrokkeihin verrattuna. 
 
Sosiaali- ja terveysministeriö on vuonna 2012 asettanut työryhmän Euroopan Unionin 
(EU) suositusten mukaisesti harvinaisten sairauksien kansalliseksi ohjelmaksi vuosille 
2014- 2017. Työryhmän laatima ehdotus valmistui vuonna 2013. Ohjelman tavoitteena 
on mm. edistää ja nopeuttaa harvinaissairaiden diagnosointia, hoidon kehittämistä, tie-
tokantojen perustamista, sekä terveydenhuollon resurssien käytön tehostumista. Harvi-
naissairaiden kansainvälisen ohjelman keskeisin tavoite on edistää harvinaissairaiden 
hyvinvoinnin ja inhimillisesti merkittävien toimenpiteiden toteutumista. (Sosiaali- ja ter-
veysministeriö 2014.) 
 
Valtioneuvosto toteaa verkkojulkaisussaan vuonna 2005, että suomalaisista työikäisistä 
on yhtä paljon työelämässä mukana kuin sen ulkopuolella (Valtioneuvosto 2005). Teolli-
suusmaiden, joihin Suomi kuuluu, väestö ikääntyy. Tämä muuttaa ikärakenteen huolto-
suhdetta päinvastaiseen suuntaan, suurten ikäluokkien vanhetessa pienemmän joukon 
työikäisiä tulee kyetä takaamaan ikääntyvistä huolehtiminen. Työterveyslaitoksen tiedot-
teessa 3/2011 todetaan että nykytilanteessa vammaiset ja pitkäaikaissairaat ovat tärkeä 
työvoimaresurssi (Nevala ym. 2011). Osatyökyisten työpanosta tarvitaan pystyäksemme 
selviämään tulevaisuuden haasteista joita väestön huoltosuhteen muuttuminen aiheut-
taa (Valtioneuvosto 2014. Tarvainen- Pesonen- Laaksonen 2015). 
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EDS III sairaiden vertaistukiryhmän keskusteluiden perusteella on tullut ilmi, että joiden-
kin EDS III sairaita kohtaavien sosiaali- ja terveysalan toimijoiden ja sairastajien itsensä 
keskuudessa vallitsee ajatus, että EDS III saattaa heikentää sairastajansa työkykyä mer-
kittävästi. Tästä syntyi ajatus tutkimuksen tarpeellisuudesta.  Harvinaissairaiden potilas-
järjestöjen näkökulma sairauden kokemiseen ja hoidon toteuttamiseen on usein erilainen 
kuin sosiaali ja terveysalan toimijoiden. (Sosiaali- ja terveysministeriö 2014; Berglund- 
Mattiasson- Randers 2010:3.) Tämä näkökanta vahvistuu myös KEVA:n tekemässä tut-
kimuksessa hylkäävän työkyvyttömyyseläkepäätöksen saaneiden keskuudessa (Perho-
niemi ym. 2015: 40.) Vertaistuessa saatujen kokemusten perusteella EDS III -potilaiden 
toimintakyky on madaltunut merkittävästi perusterveisiin saman ikäisiin verrokkeihin ver-
rattuna. Moni EDS III sairastava on jo nuorella iällä rajautunut työelämän ulkopuolelle 
jäädessään ilman tarvitsemiaan erityisjärjestelyjä. Koska sairaus ei näy ulospäin ja on 
huonosti tunnettu, potilaiden tilannetta ei usein ymmärretä eikä uskota sosiaali- ja ter-
veysalan, eläke- eikä vakuutusyhtiöiden tahoilta. (Berglund- Mattiasson- Randers 
2010:1.) 
 
Silloin kun potilaan EDS III on vielä diagnosoimatta, riski tulla kohdelluksi epäkunnioitta-
vasti sosiaali- ja terveysalan ammattihenkilöitä kohdatessa kasvaa, kun hoitohenkilö-
kunta ei osaa tunnistaa potilaan oireita. Potilaat saattavat joutua kohtuuttomiin tilanteisiin 
joissa he joutuvat usein taistelemaan saadakseen hoitoa, apua ja toimeentuloa. Tämän 
johdosta potilas saattaa kokea tilanteensa hyvinvointivaltion hylkäämisenä ja luottamuk-
sen menetyksenä, jonka seurauksena arjessa selviytyminen ja toimintakyky heikkene-
vät. (Berglund- Mattiasson- Randers 2010:2. Metteri 2012: 10.) Tutkimalla ja kartoitta-
malla EDS III- sairaiden työkykyä, saadaan tietoa sekä heidän työkyvystään, että haas-
teista joita he kohtaavat. Jos olettamus alentuneesta työkyvystä pitää paikkansa, voi-
daan tämän potilasryhmän erityisvaatimuksia huomioida paremmin, ja saada myös hei-
dän työpanoksensa käyttöön. Tämän tutkimuksen myötä ymmärrys EDS III sairaita koh-
taan toivon mukaan paranee ja koettu asenneilmapiiri tukee tämän kohderyhmän integ-
roitumista palkkatyöhön tai vaihtoehtoisesti eläköitymistä. 
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2 EDS potilaat, työkyky ja toimintakyky 
 
EDS III:sta on tutkittu Suomessa erittäin vähän ja kansainvälisestikin tutkimusta on 
melko niukasti, eikä työkykyä kartoittavia tutkimuksia löytynyt systemaattisella tiedon-
haulla lainkaan. Tässä tutkimuksessa on käytetty sekä kotimaisia, että ulkomaisia tutki-
mustuloksia. Kansainvälisyydellä saavutetaan synergiaetuja eli vuorovaikutusta suoma-
laisen ja kansainvälisen tutkimusyhteisön kesken. (Erikson ym. 2012:87.) Näin ollen tut-
kimustuloksia voidaan soveltaa niin kansallisesti, kuin maailmanlaajuisesti EDS III- poti-
laiden eduksi.  Kokemusasiantuntijoiden ja hoitavien tahojen mukaan 30+ iässä EDS III- 
sairaiden terveydentila heikkenee merkittävästi ja siitä syystä kohderyhmä on rajattu 30 
vuotta täyttäneisiin Q79.6 III- alatyypin diagnoosin saaneisiin. 
 
Tutkittua tietoa tarvitaan sekä itse hoidossa, että hoitotyön ratkaisujen perusteeksi (Erik-
son ym. 2012:87). Tämän hoitotyön tutkimuksen tuottama tieto voi toimia hyödyllisenä 
pohjana myös muiden alojen edustajille; kuten sosiaali- ja terveysalan toimijoille ja va-
kuutusyhtiöille (mm. Kela). Tässä opinnäytetyössä on hyödynnetty myös vuoropuhelua 
sosiaali- ja terveysalan toimijoiden ja kokemusasiantuntijoiden, eli itse sairaiden välillä.  
 
Se, ettei sairautta tunnisteta terveydenhuollossa helposti, voi johtaa potilaan vähättelyyn 
ja jopa luulosairaaksi leimaamiseen (Berglund ym. 2010:8, Eurodis 2017:137-138). Mui-
den sairasryhmien tavoin, harvinaissairaat tarvitsevat tasavertaista kohtelua. On hyvä 
muistaa, että kun oikea diagnoosi tehdään tarpeeksi varhaisessa vaiheessa, voidaan 
merkitsevästi säästää terveydenhuollon kustannuksia. Oikean diagnoosin, kuntoutuk-
sen, lääkityksen ja arjen sujumisen varmistaminen ovat inhimillisesti tärkeitä tekijöitä, ja 
näiden toteutuminen vaikuttaa merkittävästi potilaan psyykkiseen, sosiaaliseen ja fyysi-
seen terveyteen ja potilaan voimaantumiseen. Tämä on myös EU:n suositusten mukai-
sen harvinaisten sairauksien kansallisen ohjelman yksi tärkeimmistä tavoitteista (Sosi-
aali- ja terveysministeriö 2014). 
 
Hoitotieteen tehtävänä on kehittää ja luoda tietoa erilaisiin tarkoituksiin. Tässä opin-
työssä pyritään lisäämään ja kehittämään teknistä tietoa. Saatu tutkimustieto on tarkoitus 
integroida hoitotyöhön, jolloin konkreettiset toimintatavat ja menetelmät vastaisivat pa-
remmin sekä potilaiden että hoitajien odotuksia. (Erikson ym.2012: 35-36.) Hoitotieteiden 
asiantuntemusta ja tutkimustietoa käytetään tukena yhteiskunnallisessa päätöksente-
ossa ja sen tärkeimpiä tehtäviä on hyödyttää terveyspalvelujen asiakkaita ja koko väes-
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töä. Käytännön hoitotyötä voidaan kehittää esimerkiksi sellaisilla tutkimuksilla, joissa po-
tilaan näkökulma on lähtökohtana. (Erikson ym. 2012: 46-48, Sosiaali- ja terveysminis-
teriö 2014.) Tässä työssä vastataan seuraavaan kysymykseen: millainen on EDS III- 
sairaiden työkyky työkykyindeksillä mitattuna. 
 
2.1 Työkyky 
 
Väestön hyvä työkyky ja sen edistäminen on tärkeä tavoite terveys- ja yhteiskuntapoliit-
tiselta kannalta, johon tarvitaan monitahoista tietoa eri väestöryhmien työkykyyn liittyen 
(Kaukiainen 2013). Nykyisessä hallitusohjelmassa työikäistä väestöä koskevassa ter-
veyspoliittisessa tavoitteessa on asetettu päätavoitteeksi työ- ja toimintakyvyn edistämi-
nen. Työkyvyn tukeminen ja monipuolinen kehittäminen auttaa varmistamaan pidemmän 
työuran, tukee työllisyyttä ja lisää hyvinvointia.  Työkyvyn ylläpitäminen ja kehittäminen 
kaipaavat tietoa nyky-yhteiskunnassa vallalla oleviin työkyvyn ulottuvuuksiin. (Valtioneu-
vosto 2017, Siljamäki 2015.) 
 
Työkykyä ei ole määritelty missään lähteessä yksiselitteisesti ja käsitteenä se on moni-
tahoinen. Yksi yleisesti käytetty selitysmalli on professori Juhani Ilmarisen kehittämä työ-
kyky- talomalli (Kuvio1). Hän määrittää työkyvyn iän myötä muuttuvaksi dynaamiseksi 
prosessiksi ja siihen liittyy niin itse työ ja työyhteisö, kuin työympäristö ja itse työntekijä.  
  
 
 
Kuvio 1. Työkykytalo. Työterveyslaitos 2016 
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Talon neljästä kerroksesta kolme alimmaista kuvaavat yksilön voimavaroja; nämä pitävät 
sisällään henkilökohtaisen toimintakyvyn ja terveyden, osaamisen, sekä arvot, asenteet 
ja motivaation. Ylin kerros pitää sisällään työn, työolot ja johtamisen. Tämän lisäksi on 
huomioitava työntekijän perhe ja lähiyhteisö, sekä toimintaympäristö, jossa hän elää. 
Henkilön toimintakyky ja terveys toimivat talon perustana. Toimintakyky pitää sisällään 
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen ulottuvuuden. Työkykytalon toisessa kerroksessa 
mainitaan osaaminen, jonka perustana ovat peruskoulutus, sekä ammatilliset taidot ja 
tiedot. Tämän kerroksen merkitys korostuu jatkuvasti, kun uusia työkykyvaatimuksia ja 
osaamisalueita syntyy kiihtyvää tahtia. Talon kolmannessa kerroksessa työelämän ja 
muun elämän yhteensovittaminen kohtaavat. Mielekäs työ vahvistaa työkykyä, mutta jos 
työntekijän näkökulmasta työ ei vastaa odotuksia ja on vain pakollinen osa elämää, työ-
kyky heikkenee. Talon ylin kerros pitää sisällään työpaikan konkreettisesti, jossa keskei-
senä osana ovat työolot, työyhteisö ja johtaminen. Esimiehillä on velvollisuus ja vastuu 
työpaikan työkyky (TYKY)- toiminnan organisoimisessa ja toiminnassa. Työkyvyssä on 
kyse työntekijän voimavarojen ja työn välisestä tasapainosta ja yhteen sopivuudesta. 
Työkykytalon sanotaan toimivan ja pysyvän yhdessä, kun kaikki kerrokset tukevat toisi-
aan. Iän ja mahdollisen sairastumisen myötä työkykytalon kolmessa alimmassa kerrok-
sessa tapahtuu merkittäviäkin muutoksia. Myös talon ylin kerros, eli itse työ, muuttuu yhä 
kiihtyvämpään tahtiin, eikä aina huomioi riittävästi työntekijän edellytyksiä vastata muu-
toksiin. Työntekijä voi osallistua sekä oman työnsä sekä työyhteisönsä hyvinvoinnin 
edistämiseen. Hän on päävastuussa itse omista voimavaroistaan, ja työpaikan johtohah-
mot puolestaan työstä ja työoloista. Vastuu yksilön työkyvystä kokonaisuudessaan ja-
kaantuu yksilön lisäksi itse työpaikan ja yhteiskunnan kesken.  (Työterveyslaitos 2014.) 
 
Ehlers- Danlos III- sairaiden vertaistukiryhmässä ajatellaan, että EDS-potilailla on mer-
kittävä työ- ja toimintakyvyn alenemisen riski. Ajatuksena on myös, että kun EDS III- 
potilaiden työ- ja toimintakykyä kartoitetaan ja siitä saataisiin enemmän tietoa, jolloin so-
siaali- ja terveysalan toimijat osaisivat ja ymmärtäisivät aloittaa ajoissa ennakoivat toi-
met, kuten kuntoutus, työaika ja -paikka järjestelyt yms. kun toimintakykyä on vielä jäl-
jellä. Sosiaali- ja terveysalan toimijoilla tarkoitetaan tässä sosiaalityön puolella vammais-
palveluita, kuntoutuksen puolella sekä harkinnanvaraisen, että vaikeavammaisten kun-
toutuksen palvelutuottajia, niin laitos- kuin avokuntoutuksessakin, sekä yksityisiä eläke-
vakuutusyhtiöitä, Kuntien eläkevakuutuslaitosta ja Kelaa.  
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Koska sekä EDS III- sairaiden ja joidenkin heitä hoitavien tahojen keskuudessa arvel-
laan, että riski työkyvyn alenemaan on ilmeinen, tulisi EDS-potilaiden työnantajien yh-
dessä työterveyshuollon kanssa huomioida tämä tarvittaessa erilaisia erityismenetelmiä, 
kuten esimerkiksi työergonomia ja kevennetty työnkuva. Haastetta tuo erityisjärjestelyi-
den hidas ja monimutkainen hakuprosessi (Laiho 2010). Työkykyä arvioidaan lääkärin 
antaman lausunnon ja muiden terveyttä koskevien tietojen perusteella. Arvioinnissa tulisi 
ottaa huomioon työstä suoriutuminen ja työtehtävien vaativuus. Myös yksilön mahdolli-
suudet toipumiseen työkykyiseksi kuntoutuksen ja hoidon avulla olisi huomioitava. (Keva 
2016: Osku 2016.) 
 
2.1.1 Työterveyslaitoksen työkykyindeksi 
 
Työkykyindeksi on työterveyslaitoksen rekisteröimä vuonna 2012 päivitetty, ajanmukai-
nen monivalintakysely, joka mittaa henkilöiden edellytyksiä työssä pysymiseen ja heidän 
riskiään ennenaikaiseen työkyvyttömyyteen. Työkykyindeksi kyselyä tulee käyttää vain 
terveydenhuoltoalan koulutuksen saaneiden henkilöiden toimesta. Työkykyindeksillä on 
tarkoitus löytää sekä ne henkilöt jotka hyötyisivät erityistoimenpiteistä kuten tutkimuk-
sista, hoidosta ja kuntoutuksesta, että tunnistaa heidät joilla on tarve varhaiseen tukeen 
työkyvyn edistämiseksi, ylläpitämiseksi ja palauttamiseksi. Sitä voidaan käyttää myös, 
kun määritetään kuntoutustarvetta, haetaan kuntoutusta, tai onnistumisen mittarina kun-
toutuksen jälkeen. (Rautio- Michelsen 2014:6-7.) Työkykyindeksillä on mahdollista 
saada tietoa seitsemältä työkykyyn liittyvältä osa-alueelta; koettu työkyky, työn henkiset 
ja fyysiset vaatimukset, sairauksien lukumäärä ja niiden mahdollinen haitta, sairaspois-
saolot, tulevan työkyvyn arviointi ja psyykkiset voimavarat (Rautio- Michelsen 2014: 16). 
Lomakkeen viimeisenä kysymyksenä on ns. haittakysymysosio jolla kartoitetaan niitä 
asioita joista saattaa olla haittaa työssä selviytymisessä (Rautio- Michelsen 2014: 13). 
Kysymykset 1-7 pisteytetään TKI- miten käytät työkykyindeksi kyselyä- oppaan mukaan. 
Saaduista pisteistä voidaan päätellä vastaajan työkyvyn taso ja TKI- opas antaa myös 
suosituksia tarvittaviin toimenpiteisiin kullekin työkyvyn tasolle. Henkilöllä joka saa erin-
omaiset työkykypisteet, toimenpiteinä tulisi olla työkyvyn ylläpito. Hyvät työkyky pisteet 
saavan kohdalla työkykyä pyritään vahvistamaan ja kohtalaiset työkykypisteet saaneen 
henkilön työkykyä pyritään edistämään. Huonot työkykypisteet saaneiden työkykyä pyri-
tään palauttamaan (Rautio- Michelsen 2014:13.) Työkykyindeksi kysely huomioi sen, 
onko tehty työ pääasiassa henkistä vai ruumiillista työtä, vai sekä että (Rautio- Michelsen 
2014:14-15). 
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2.1.2  Vammaisten työkyky ja työllistyminen  
 
Pellervo instituutti tutki vuonna 2010 vammaisten ja pitkäaikaistyöttömien työkykyä ja 
työllistymistä. Tutkimuksen mukaan vammaisten ihmisten elinoloista ja yhteiskunnalli-
sesta asemasta tiedetään verrattain vähän. On kuitenkin selvää, että vammaiset ihmiset 
osallistuvat vähemmän työelämään kuin valtaväestö, he ovat huonommin koulutettuja ja 
heidän tulotasonsa on alhainen. Jotta vammaisten elinoloja voitaisiin parantaa, tarvitaan 
enemmän tutkimuksia ja tilastoja tutkimuslaitosten ja vammaisjärjestöjen yhteistyönä. 
Tutkimukseen osallistuivat Epilepsialiiton, Invalidiliiton, Kehitysvammaliiton, Kuuloliiton, 
Kuurojen Liiton, Kynnys ry:n, Lihastautiliiton, Mielenterveyden keskusliiton, MS-liiton, 
Suomen Kuurosokeat ry:n ja Suomen Reumaliiton jäseniä. Yhteensä 11 järjestöä joista 
Invalidiliittoon kuuluu myös Suomen Ehlers- Danlos Ry (Sedy). Kyselyn vastausprosentti 
oli 34,6% ja 2410 lähetettyyn kyselykaavakkeeseen vastasi 833 vammaista tai pitkäai-
kaistyötöntä. Kolmasosalla vastaajista työkyky työkykyindeksillä mitattuna oli hyvä tai 
erinomainen Työkykyindeksillä mitattuna. Suurin osa (kolmannes) tutkimukseen vastan-
neista oli yli 55- vuotiaita. Hieman yli neljännes vastaajista oli 45- 54- vuotiaita. Vastaa-
jien korkea ikä johtuu siitä, että myös vammaisjärjestöjen jäsenten ikä on korkea. (Laiho 
ym. 2010.) 
 
Pellervo instituutin tutkimuksen (2010) mukaan vammaisten ihmisten työllisyyden edis-
täminen on prosessi, jossa tarvitaan yhteistyötä useiden tahojen välillä. Työllistymispro-
sessissa tärkeässä roolissa ovat vammaisjärjestöjen asiantuntijuus ja apu. Jotta vam-
maisten työllistäminen ja työskentely olisi mahdollisimman mutkatonta, yhteiskunnan tu-
lisi kyetä luomaan hyväksyvämpi asenneilmapiiri vammaisten työllistymistä kohtaan. 
Vasta tämän jälkeen pystytään luomaan toimia, jotka konkreettisesti edistäisivät tämän 
ryhmän työkykyä. Vammaisen henkilön on itse oltava työnhaussa aktiivinen ja valmis 
kohdatessaan haasteita. (Laiho ym. 2010, Pakarinen 2017.) Osatyökykyiseille ja vam-
maisille sopivia työpaikkoja olisi tarjolla erityisesti suorittavissa, osa-aikaisissa ja erityis-
osaamista vaativissa tehtävissä (Pakarinen 2017). Näihin tehtäviin voisivat myös elä-
kettä saavat henkilöt hakeutua, sillä Suomessa työnteko on mahdollista pienissä määrin 
myös eläkkeellä.  
 
Tilastokeskuksen työvoimatutkimuksen mukaan kaikkiaan 55 prosentilla Suomessa va-
kinaisesti asuvista 15−64-vuotiaista on yksi tai useampi pitkäaikainen sairaus tai terveys-
ongelma. Luku pohjautuu vastaajien itse ilmoittamaan arvioon (Tilastokeskus 2013). 
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Tämä vaikuttaa terveydentilan ohella myös työkykyyn ja työn saantiin. Työterveyslaitok-
sen tiedotteessa 3/2011 todetaan, että vammaiset ja pitkäaikaissairaat työllistyvät har-
vemmin Suomessa kuin Euroopassa. Työterveyslaitos (2011), Pellervo instituutti (2010) 
ja Keva (2016) ovat tutkineet, että vammaisten ja pitkäaikaissairaiden esteitä työntekoon 
voitaisiin poistaa asiantuntevalla työolojen ja töiden mukauttamisella, kuten työtiloilla, -
ajoilla ja -tehtävillä. Työterveyslaitoksen dosentti Nina Nevala painottaa tiedotteessa, 
että pikemminkin ihmisen jäljellä oleva työkyky tulisi huomioida ennemmin kuin hänen 
sairauteensa tai työkyvyttömyyteensä. Jo yhdenvertaisuuslaki edellyttää työolosuhtei-
den mukauttamista.  (Nevala ym. 2011, Yhdenvertaisuuslaki 1325/2014§.)  
 
2.2 Toimintakyky 
 
Maailman terveysjärjestö WHO määrittelee toimintakyvyn International Classification of 
Function (ICF)- luokituksen avulla. Se kehitettiin vuonna 2001 moniammatillisena ja -
kansallisena yhteistyönä yhdenmukaistamaan toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja ter-
veyden määrittelyä.  ICF ymmärtää toimintakyvyn biopsykososiaalisessa kontekstista, 
jossa se nähdään kokonaisvaltaisena osana ihmistä. Ihminen nähdään osana ympäris-
töään, johon vaikuttavat yksilön suoritukset, kehontoiminnot ja -rakenne sekä osallistu-
minen yhteiskunnan ja oman elämän toimintoihin (Kuvio2). Toimintakyky nähdään yksi-
lön kykynä selviytyä arjen toiminnoista siinä ympäristössä missä hän elää.  (Terveyden 
ja hyvinvoinnin laitos 2017.) 
 
 
 
Kuvio 2. ICF- luokituksen osa-alueiden vuorovaikutussuhteet. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 
2017). 
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ICF luokitellaan kahteen osaan:   
Osa1: Toimintakyky ja toimintarajoitteet. Näitä kuvaava osa sisältää ruumiin/kehon toi-
minnot ja rakenteet sekä osallistuminen ja suoritukset.   
Osa 2: Kontekstuaaliset tekijät joka käsittää ympäristö- ja yksilötekijät. Näiden avulla yk-
silön toimintakykyä ja -rajoitteita voidaan kuvata vuorovaikutuksellisena, dynaamisena ja 
moniulotteisena tilana, sekä kokonaisvaltaisena ilmiönä, joka koostuu yksilön, ympäris-
tötekijöiden ja terveydentilan yhteisvaikutuksesta.  Toimintakyky on moniulotteinen kä-
site, joka voidaan jakaa myös fyysiseen-, psyykkiseen-, kognitiiviseen- ja sosiaaliseen 
toimintakykyyn. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2017.)  
  
Staninski ym. (2000) on selvittänyt EDS- potilaiden toimintakykyä. Kaikissa tutkimukseen 
osallistuneilla EDS- alaryhmillä (I, II, III, IV) ilmeni merkittäviä toimintakykyyn liittyviä ra-
joituksia ja vaikeita kipuja erityisesti III alaryhmällä. Suomessa ei ole tutkittu notkeusoi-
reyhtymien, joihin EDS kuuluu, vaikeusastetta eikä yleisyyttä, mutta Villanen (2017) on 
ehdottanut notkeusoireyhtymää sairastaville alla esitettyä jakoa neljään luokkaan toimin-
takyvyn arvioinnin helpottamiseksi. 
  
1. Notkea ihminen jonka kivut eivät ole poikkeuksellisia, eikä notkeudesta ole var-
sinaista haittaa. Nivelet eivät luksoidu. 
2. Notkea, ajoittaisia kipuja, lievää haittaa. Työura on yleensä tavallinen, mutta am-
matinvaihdokset mahdollisia. Terveydenhuollon tukitoimina mm. stabiloivat har-
joitukset, apuvälineet, työkuvan monipuolistaminen ja keventäminen. 
3. Keskivaikea. Oireina ovat mm. keskiraskaassa kuormituksessa sormien pikku-
nivelissä, polvissa, nilkoissa, lonkissa ja olkapäissä nivelten sijoiltaan menot. Vai-
keuksia esiintyy vaatteiden pukemisessa. Tietokoneella kirjoittaminen on yleensä 
hidasta ja purkkien avaaminen vaikeaa. Suoliston toimintahäiriöitä, lihasheik-
koutta, kipuja joihin tehoaa huonosti lääkitykset tai hoidot eikä puudutukset toimi. 
Terveydenhuollon tukitoimina pitkäjänteinen hoito ja kuntoutus, apuvälineet. Työ-
ura on tavallisesti lyhyempi ja mahdollinen uudelleen kouluttautuminen tai työn-
kuvan muuttaminen tarpeen.  
4. Vaikea. Päivittäiset toiminnot ja liikkuminen tuottavat vaikeuksia. Nivelten luksoi-
tumista tapahtuu levossa. Hankalat kivut, suolisto- ja purentaongelmat. Vakavia 
verenvuoto-ongelmia. Työura poikkeava, eikä tämä potilasryhmä välttämättä 
kiinnity työelämään eli he ovat työkyvyttömiä koko ikänsä. Nämä potilaat ovat 
usein vaikeavammaisia. Terveydenhuollon tukitoimet jatkuvia. Tarve apuväli-
neille, kuten esimerkiksi sähköpyörätuoli, avustaja, kyynersauvat, inva-asunto, 
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erityisjalkineet ja ortoosit. Kuntoutustoimina perinteisen TULES- kuntoutuksen si-
jaan neurologinen kuntoutusote. (Villanen 2017.)   
  
Sosiaalivakuutusetuudet perustuvat pääosin lääketieteellisin menetelmin toteutettuun 
toimintakyvyn arviointiin. Lääkärinlausunnon näkökulmaan ja painotuksiin vaikuttaa sen 
käyttötarkoitus (Isometsä ym. 2008).  Notkeiden potilaiden kohdalla toiminta- ja työkykyä 
arvioidessa tulee ottaa huomioon heidän erityisongelmat, kuten esim. saman asennon 
ylläpitämisen vaikeus sekä pitkäkestoinen dynaamisen ja staattisen voiman ylläpito.  
EDS- potilailla on runsaasti myös muita sairauksia jotka nousevat etusijalle työ- ja toi-
mintakykyä arvioitaessa. Kyseinen potilasryhmä on pieni ja potilaan tilanne harkitaan 
aina potilaskohtaisesti. Arviointia tekevällä lääkärillä ja asiantuntijalääkärillä on suuri vas-
tuu lausuntoja tehdessä. Heidän tulisi kyetä näkemään potilaan tila kokonaisvaltaisesti, 
saada tietoa ko. harvinaisesta sairaudesta ja konsultoida muita asiantuntijalääkäreitä. 
(Villanen 2017.) Tutkijalääkäri Raija Kehrätär (2016) ehdottaa käytettäväksi sairauster-
mistön sijaan positiivisia ja voimaannuttavia termejä; keskitytään voimavaroihin rajoittei-
den sijasta. Jotta ihminen kykenee toimimaan arjessa vammauttamatta tai ylirasittamatta 
kehon osiaan on toimintakyvyn tukeminen tärkeää (Hautala ym. 2011: 292). Apuväli-
neillä kuten esimerkiksi ortooseilla ja painevaatteilla voidaan vaikuttaa EDS- potilaiden 
toimintakyvyn rajoituksiin (Laukkanen 2016). 
 
2.3 Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma 
 
Euroopan Unionin terveysjärjestelmien yhteisiin periaatteisiin ja arvoihin kuuluu yhteis-
vastuu, yhdenvertaisuus ja korkealuokkaisen hoidon takaaminen. Jäsenvaltioita kehote-
taan tämän pohjalta vahvistamaan harvinaisia sairauksia koskevia strategioita ja suun-
nitelmia. Harvinaissairauksien kansallinen ohjelma antaa konkreettisia neuvoja tavoittei-
den käytäntöön panemiseksi ja haasteiden ratkaisemiseksi. Ohjelman toteutumisen tu-
eksi esitetään seurantaindikaattorit, aikataulun ja toteutumisen edellytykset, sekä vas-
tuutaho. Myös arviointi-, koordinaatio- ja seurantamenetelmät sekä yhteenveto toimen-
piteistä on esitetty ohjelmassa. EU:n vuonna 2009 antaman suosituksen mukaan harvi-
naisten sairauksien kansallinen ohjelma tulisi integroida Suomen sosiaali- ja terveyden-
huoltojärjestelmään. (Sosiaali- ja terveysministeriö 2014.) 
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Suomen väestöstä arviolta 6% sairastaa jotakin harvinaista sairautta ja terveydenhuollon 
palvelujen käyttäjistä suuri osa on harvinaissairaita. Erityistä huomiota vaativat hoitoket-
jun toimivuus, hoidon laatu ja sekä lääketieteellisen, että sosiaalisen tuen saaminen. 
Tiedon lisäämisellä voitaisiin nopeuttaa sairauksien diagnosointia ja näin vähentää inhi-
millistä kärsimystä ja säästää terveydenhuollon niukkoja resursseja. Kansainvälisellä 
harvinaissairaiden ohjelmalla pyritään parempiin hoidollisiin ja diagnostisiin tuloksiin ja 
olemassa olevien resurssien tehokkaampaan hyödyntämiseen. Suomesta löytyy kyllä 
osaamista harvinaissairaiden diagnostiikassa ja hoidossa, mutta se valuu hukkaan, ellei 
yhteistyötä tehosteta eri hoitotahojen välillä. (Sosiaali- ja terveysministeriö 2014.) 
 
Kansainvälisen harvinaissairaiden ohjelman pohjalta yliopistollisten sairaaloiden yhtey-
teen on perustettu Harvinaissairauksien yksikköjä (HAKE). Tämän on toteutunut tois-
taiseksi Helsingin, Turun, Kuopion ja Oulun yliopistollisissa keskussairaaloissa. Tampe-
reella yksikön perustaminen on suunnitteilla (Harvinaisista sairauksista 2017). Yksiköi-
den tavoitteena on parantaa harvinaissairaiden hoidon sujuvuutta eri puolilla Suomea, 
sekä yhdenvertaistaa hoidon laatu ja saatavuus (HUS 2016). 
 
2.4 Ehlers- Danlosin syndrooma eli EDS 
 
EDS:n arvioidaan olevan yleisin kaikista sidekudossairauksista. Se on geneettinen, syn-
nynnäinen oireyhtymä, jossa on epänormaali kollageenisynteesi. EDS:lle ominaisia piir-
teitä kaikissa sen alatyypeissä on nivelten yliliikkuvuus, pehmeä iho ja kudosten heik-
kous, joka ilmenee mustelmataipumuksena. EDS kuvattiin lääketieteessä ensimmäisen 
kerran jo 1600-luvulla.  Sidekudosmuutokset ilmenevät monilla liikkumisen kivuliaisuu-
den ja -vaikeuden lisäksi neurologisina ongelmina, sisäelinten, sekä aistien toimintahäi-
riöinä. (Hämäläinen-Hirvonen 2015.) Nivelten yliliikkuvuutta mitataan Beightonin kritee-
reiden mukaisesti; jos alla olevasta pisteluettelosta (Kuvio 3) saadaan 5 pistettä tai 
enemmän, on nivelten yliliikkuvuus ilmeistä.  
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1.  Pikkusormen tyvinivelen ojennus yli 90 astetta, 2 pistettä 
2.  Peukaloiden taivuttaminen kyynärvarteen kiinni, 2 pistettä. 
3.  Kyynärnivelten yliojennus yli 10 astetta, 2 pistettä 
4.  Polvien yliojennus yli 10 astetta, 2 pistettä. 
5.  Kämmenet tavoittavat lattian polvet suorina, 1 piste.  
 
 
Kuvio 3. Beightonin kriteerit ja pisteytys. (Reumaliitto 2011, Physiopedia 2016) 
 
EDS:ään liittyy vakavia tuki- ja liikuntaelimistön (TULES)- oireita ja sillä on haitallisia vai-
kutuksia fyysiseen aktiivisuuteen sekä terveyteen liittyvään elämänlaatuun, niin fyysi-
sessä kuin psykososiaalisessa kontekstissa. Ymmärrystä ja sopivia hoitomenetelmiä so-
siaali- ja terveysalalla tarvitaan, sillä niitä ei tällä hetkellä ole (Rombaut- Malfait- Cool- 
De Paepe-Calders: 2010: 6; EDS 2016).  EDS- sairaat ovat huomanneet arjessaan, että 
sairautta tuntevia sosiaali- ja terveysalan toimijoita on vähän.  EDS- sairaiden keskuu-
dessa on myös arvioitu, että oikean diagnoosin saaminen saattaa kestää vuosikymme-
niä.  Berglund ym. havaitsi tutkimuksessaan, että EDS- sairaiden ja sosiaali- ja terveys-
alan toimijoiden kohtaamisissa on usein epäkunnioittava sävy ja tämä koskee erityisesti 
naispotilaita (Berglund ym. 2010:3). European Organization for Rare Diseases (EURO-
DIS) on esittänyt, että 16 harvinaisimmasta sairaudesta juuri EDS- sairailla oikean diag-
noosin saaminen saattaa vaatia jopa 20 erikoislääkärin käyntiä ennen kuin diagnoosi 
selviää (Castori ym. 2009: 556).  
 
EDS:n maailmanlaajuiset uudet hoitosuositukset ovat olleet työn alla New Yorkissa tou-
kokuussa 2016 pidetyssä kansainvälisessä lääketieteen ammattilaisille suunnatussa Eh-
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lers-Danlos Society International symposium 2016-tapahtumassa (Suomen Ehlers- Dan-
los Yhdistys 2016). Uudet kansainväliset diagnosointikriteerit ja hoitosuositukset löytyvät 
ehlers-danlos.fi sivustolta suomeksi. Symposiumin yhteenvedosta on myös seuraava 
webinaarilinkki: https://ehlers-danlos.com/2017-eds-international-classification-we-
binar/, sekä linkit kansainvälisen EDS-yhteisön tieteellisiin julkaisuihin (Malfait ym. 2017, 
The Ehlers-Danlos Society 2017.) 
 
EDS:n yleisimpiä muotoja ovat klassinen (alaluokat I & II), hypermobiili (alaluokka III) ja 
vaskulaarinen (alaluokka IV). Harvinaisempia alamuotoja ovat kypfosskolioottinen-, 
artrokalaktinen- ja dermatosparaksinen muoto. Maailmanlaajuisesti vain muutamalla ih-
misellä, (yleensä saman perheen jäseniä), esiintyy näiden kuuden luokan ulkopuolelle 
jääviä eri mutaatioiden aiheuttamia muotoja. Koko maailmassa näitä tapauksia on löy-
detty vain muutama. Oireyhtymää on kuvailtu esiintyvän yhtä tiheästi kaikilla roduilla 
maailmanlaajuisesti sekä naisten että miesten keskuudessa. (Hämäläinen - Hirvonen 
2015.)  
 
EDS:n kuudesta alaluokasta hypermobiili/ III on kaikkein yleisin. Alatyypeistä ainoastaan 
IV on suoranaisesti henkeä uhkaava ja sitä kutsutaan yleisesti EDS:n vaskulaariseksi 
muodoksi. EDS III on ainoa alatyyppi, jonka kohdalla kollageenin synteesin muutoksen 
aiheuttavaa geeniä ei ole vielä löydetty. Tämän vuoksi diagnoosi perustuu lähes täysin 
(n. 95% potilaista) kliiniseen arvioon, jossa Beightonin kriteerit, oirekuva ja suku-anam-
neesi ovat keskeisessä asemassa.  (Hämäläinen - Hirvonen 2015.)  Yleisesti ottaen ni-
velten yliliikkuvuus ja tästä aiheutuvat nivelten sijoiltaan menot ja krooninen kipu ovat 
vallitsevia piirteitä kaikissa EDS:n alatyypeissä. Stanitski ym. toteavat tutkimuksessaan, 
että tuki- ja liikuntaelimistöä heikentää eniten EDS:n yliliikkuva (III) -muoto. Esimerkiksi 
selkä- ja niskakipu on kuitenkin yleistä kaikissa EDS:n yleisimmissä muodoissa (I-IV). 
(Stanitski - Nadjarian - Stanitski - Bawle - Tsipouras 2000: 213 - 221.) Myös Voermans 
& Knoop (2011) toteavat tutkimuksessaan, että EDS III- potilailla kipu ja uupumus ovat 
merkittäviä mahdollisia syitä heikentyneeseen toimintakykyyn. Samaan yhtyvät koke-
musasiantuntijat. Näistä syistä tähän tutkimukseen on valittu juuri EDS:n yliliikuva eli III- 
alatyyppi. EDS- sairaiden keskuudessa on havaittu ongelmalliseksi, ettei oireyhtymä näy 
juurikaan ulospäin, eikä esim. kudos- ja nivelkipuja pystytä kuvantamaan ja näin toden-
tamaan objektiivisesti. Potilaat kykenevät usein itse reponoimaan luksoituneet nivelensä, 
vaikka tätä ei terveydenhuollon ammattilaisten taholta aina uskota. Sillä esimerkiksi ol-
kanivelen luksaatio ja reponointi on äärimmäisen kivuliasta, eikä siihen terveellä kudok-
sella yleensä itsenäisesti kyetä. 
14 
  
2.4.1 EDS III eli hybermobiilimuoto 
 
EDS III yleisin muoto on hybermobiili eli yliliikkuva muoto. Tämän muodon esiintyvyy-
deksi on arvioitu 1:5000- 1:20000 ja tämä on ainoa EDS:n alamuoto jonka kohdalla ei 
ole vielä tunnistettu kollageenia vaurioittavaa geeniä. Tautimuodon vaikeusaste vaihte-
lee yksilöllisesti ja huomattavasti eri yksilöillä. Oireyhtymää sairastavilla nivel- pehmyt-
kudos- ja lihaskivut ovat usein laaja-alaisia ja kroonistuneita. Oireet vaihtelevat sekä 
määrältään että vaikeusasteeltaan vaihtelevasti. EDS III:n liittyy lähes aina ongelmia 
verenkierron, ruoansulatuselimistön, silmien, gynekologian, sydämen, keuhkojen, lihak-
siston, autonomisen hermoston, suun- ja purennanalueen toiminnan kanssa, sekä rasi-
tuksesta palautumisen poikkeavuutta. EDS III-potilas ei siis ole yhden erikoisalan poti-
las. Luksaatio eli nivelten pois paikaltaan meno, epänormaali asento ja epävakaus on 
yleistä. Muun muassa nämä oireet väsymyksen ja voimattomuuden tunteen kanssa ai-
heuttavat päivittäistä vaihtelua toimintakyvyssä. (Hämäläinen - Hirvonen 2015.)   
 
2.4.2 EDS I-II eli klassinen muoto 
 
Klassinen muoto, EDS I-II, on EDS:n toisiksi yleisin alamuoto. Sitä arvioidaan esiintyvän 
n. 1: 200000 – 400000. Tämän alamuodon geenimutaatio esiintyy yleensä geeneissä 
COL5A1/COL5A2. Klassisessa muodossa korostuu ihon elastisuus ja samettisuus. 
Ihoon tulee helposti ruhjeita ja mustelmia, jotka parantuvat hitaasti. Myös tähän alamuo-
toon liittyy lähes aina vastaavia sisäelinten ja hermoston häiriöitä kuin hybermobiilissa 
muodossa. (Hämäläinen - Hirvonen 2015.) 
 
2.4.3 EDS IV eli vaskulaarinen muoto 
 
Tämä on EDS:n vakavin alamuoto, johon liittyy verisuoni- kudosrepeämiä joita ei tyypil-
lisesti ole muissa EDS:n alamuodoissa. Vaskulaarinen alamuoto on hyvin harvinainen ja 
sitä arvioidaan esiintyvän n. 1/100000 – 200000 suomalaista kohden. Tämän alamuodon 
geenimutaatio esiintyy yleensä geenissä COL3A1. Tämä alatyyppi mm. vaurioittaa ja 
heikentää suurten valtimoiden seinämiä ja näin ollen aiheuttaa riskin äkkikuolemalle. 
Osalla EDS IV alamuotoa sairastavasta henkilöstä on tautimuodolle ominaiset kasvon-
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piirteet nk. kilpikonnakasvot. Tähän alamuotoon on löydetty geenimutaatio, joka pysty-
tään löytämään geenitestillä. Eliniänodote näillä potilailla on pidentynyt CT-tutkimusten 
ja verisuonikirurgian ansiosta. (Terveyskirjasto 2014.) 
 
 
3 Opinnäytetyön tarkoitus ja tavoite 
  
Tämän opinnäytetyön tarkoituksena on selvittää EDS III- sairaiden itsekoettua työkykyä 
kyselyhetkellä Työterveyslaitoksen ja Terveyden- ja hyvinvoinninlaitoksen yhdessä ke-
hittämän Työkykyindeksi- kyselyn avulla. Opinnäytetyön tavoitteena on lisätä sosiaali- ja 
terveysalan toimijoiden tietoa syndroomasta ja parantaa heidän hoitoa ja ohjausta. Hoi-
don tehostuessa voidaan mahdollisesti ennaltaehkäistä toimintakyvyn alenemaa.  
 
Tämä opinnäytetyö on osa viiden vuoden seurantatutkimusta, jonka ensimmäinen vaihe 
toteutetaan tämän opinnäytetyön avulla. Tutkimuksen toinen vaihe toteutetaan viiden 
vuoden kuluttua vuonna 2022. 
 
 
4 Tutkimuksen aineistot ja menetelmät 
 
Tämän opinnäytetyön kohderyhmänä on Suomen Ehlers-Danlos-yhdistys ry:n (Sedy ry) 
jäsenet joilla on diagnosoitu EDS III. Heitä on yhdistyksessä valtaosa n. 400 henkilöä 
500:sta. Otanta on 40 vapaaehtoista virallisesti diagnosoitua henkilöä. Opinnäytetyöhön 
osallistuvien tuli olla yli 30- vuotiaita, jotta heillä voitiin olettaa olevan työkokemusta. 
Osallistuminen oli täysin vapaaehtoista.  
 
4.1 Tutkimusaineiston keruumenetelmät 
 
Sedy ry:n vuoden 2016 toukokuisessa hallituksen kokouksessa myönnettiin lupa YAMK 
opiskelija Räsäsen opinnäytetyön aineiston keruuseen oppilaitoksen sekä eettisen toi-
mikunnan myöntämän luvan mukaisesti. Tämän jälkeen Räsäselle myönnettiin lupa etsiä 
tutkimukseen osallistujia yhdistyksen virallisilla Facebook- sivuilla (Liite 3). Osallistujat 
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ilmoittivat halukkuutensa lähettämällä Räsäselle kotiosoitteensa Facebookin Messen-
ger-viestiohjelman kautta. Tutkimukseen ilmoittautui 41 henkilöä. Heistä 40:lle ensim-
mäiselle lähetettiin paperinen kyselykaavake (Liite 1) ja postimerkillä varustettu palau-
tuskuori opinnäytetyön tutkimuksen esittelykirjeineen (Liite 5). Tämän jälkeen FaceBook- 
sivun rekrytointi ilmoituksessa ilmoitettiin, että vastaajia on tarpeeksi. Osallistujilta pyy-
dettiin allekirjoitettu suostumuskaavake opinnäytetyöhön osallistumisesta (Liite 4). Vas-
tausaikaa oli kaksi viikkoa. Vastausajan umpeutuessa opinnäytetyöhön osallistuville lä-
hetettiin sähköpostia, jossa pyydettiin palauttamaan kyselykaavake mahdollisuuksien 
mukaan, joko täytettynä tai tyhjänä. Sähköpostissa painotettiin, ettei tämä kuitenkaan 
ole pakollista.   Osallistujilla oli tutkimuksen jokaisessa vaiheessa mahdollisuus perua 
osallistumisensa ilmoittamatta syytä siihen. 
 
Aineiston keruumenetelmäksi valittiin Työkykyindeksi- kyselykaavake (Liite 1) joka so-
veltuu työkyvyn mittaamiseen parhaiten. (Rautio- Michelsen 2014: 16). Kyselyä on mah-
dollista käyttää vain osittain mutta tässä opinnäytetyössä kaavakkeesta käytettiin kaikki 
työkykyyn liittyvät osa-alueet, jolloin saatiin kattava katsaus EDS III vaikutuksesta työky-
kyyn. 
 
Taustakysymyksen ”pääasiallinen toiminta” vastauksia tarkennettiin tekemällä lisäkysely 
niille vastanneille, jotka ilmoittivat pääasialliseksi toiminnakseen ”muu” tai työtön”. Tar-
koituksena oli saada selvennys mitä tarkalleen ottaen vastaus ”muu” tarkoittaa muiden 
vaihtoehtojen ollessa ”yrittäjä”, ”työssä”, ”opiskelija”, ”työtön” ja ”eläkkeellä”.  
 
4.2 Tutkimusaineiston analyysimenetelmät 
 
Saatua aineistoa analysoitiin kolmella eri tavalla. Ensimmäiseksi kyselykaavakkeista 
saadut muuttujat vietiin Google Formsissa luotuun Työkykyindeksin kysymyksiä vastaa-
vaan itse tehtyyn kaavakkeeseen. Tämän ohjelman avulla aineistoa pystyttiin analysoi-
maan osittain ja siitä saatiin sekä kuvaajia että tilastotieteelliseen analyysiin suunnitellun 
ohjelmiston SPSS-ohjelman tarvitsema data Exceliin CSV-muodossa.  Saatuja tuloksia 
analysoitiin IBM:n SPSS Statistics 23- ohjelman avulla. SPSS ohjelmistoa käytetään ylei-
sesti määrällisen aineiston analysointiin (Metsämuuronen:2000:3) SPSS-ohjelmaan 
syötettiin kerätystä aineistosta haluttujen muuttujien arvot, jonka jälkeen ohjelman avulla 
tehtiin tilastollisia analyyseja, taulukoita ja graafisia esityksiä (Holopainen ym. 2004:44.) 
Kolmas analysointitapa oli hakea vastauksia ja yhteyksiä paperisista kyselykaavak-
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keista, johon perehdyttiin manuaalisesti analyyttisella otteella opiskelija Räsäsen toi-
mesta korrelaatioita ja lainalaisuuksia etsien. Tuloksista pyrittiin päättelemään pitääkö 
kokemusasiantuntijoiden olettamus EDS III- potilaiden heikentyneestä työkyvystä paik-
kansa vai ei. Tutkimuksessa käytettiin Työterveyslaitoksen Työkykyindeksille laadittua 
analyysimenetelmää, jossa kyselylomakkeen vastaukset pisteytettiin ja näistä laskettiin 
ja luokiteltiin kunkin osallistujan työkyvyn taso eli Työkykyindeksi pisteet. (Rautio-Michel-
sen 2014:12.) 
 
Työkykyindeksi kysely on jaettu kahdeksaan osa-alueeseen, joista seitsemän ensimmäi-
sen pisteytys lasketaan kuvion 4 mukaan. Kysymyskaavakkeen viimeinen kysymys on 
haittakysymysosio (Liite 1 s.4). Tätä ei pisteytetä, vaan sen avulla saadaan parempi ku-
van vastaajan kokonaisvoinnista, selviytymisestä ja kuormittumisesta työssä. 
 
 
1. Työkyky verrattuna aikaisempaan, 0-10 pist.  
2. Työkyky työn vaatimusten kannalta, 2-10 pist.  
3. Lääkärin toteamat nykyiset sairaudet, 1-7 pist. 
4. Sairauksien arvioitu haitta työssä, 1-6 pist. 
5. Sairauspoissaolot viimeisen vuoden aikana, 1-5 pist. 
6. Oma arvio kykeneväisyydestä työhön kahden vuoden kuluttua, 1/4/7 pist. 
7. Psyykkiset voimavarat, 0-4 pist.  
 
Kuvio 4. Työkykyindeksin pisteiden laskentataulukko (Rautio-Michelsen 2014: 16). 
 
Pistemäärän mukaan vastaajien työkyky sijoittui neljään eri luokkaan, joita ovat erin-
omainen-, hyvä-, kohtalainen- ja huono työkyky. TKI-opas antaa suosituksen toimenpi-
teille henkilön työkyvyn ylläpitämiseksi Työkykyindeksi pistemäärien mukaan kuvion 5 
mukaisesti. 
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Työkykyindeksin arviointisuositukset: 
 
kun tuloksena on huono työkyky (pisteet 7-27) 
Vaatii kiinteää yhteistyötä työterveyshuollon ja työpaikan välillä työkyvyn palautta-
miseksi. Työterveyshuollon on koordinoitava, edistettävä ja seurattava kuntoutumista 
(case managment) ja tehtävä yhteistyötä erikoissairaanhoidon, kuntoutuslaitosten, Ke-
lan ja vakuutusyhtiöiden ja työvoimahallinnon kanssa. Työterveyshuollon on yhdessä 
esimiesten kanssa rakennettava yhteinen näkemys työpaikan mahdollisuuksista edistää 
työkyvyn palautumista ja työllistymistä, jota sosiaalivakuutus, lääketieteelliset ja kuntout-
tavat toimenpiteet osaltaan tukevat.  
 
kun tuloksena on kohtalainen työkyky (pisteet 28-36) 
Työntekijä hyötyy edellisten työpaikalla tehtävien toimien lisäksi todettujen sairauksien 
tehokkaasta hoidosta työterveyshuollossa ja mahdollisimman oikea-aikaisesta kuntou-
tuksesta. Heidän työkykyään on seurattava esimerkiksi toistamalla työkykyindeksi- ky-
selyä määrävälein ja harkittava koulutusta työn ja työolosuhteiden muokkaamiseksi, jotta 
työkyky säilyy.  
 
kun tuloksena on hyvä työkyky (pisteet 37-43) 
Työkyvyn ylläpitämiselle ja edistämiselle on tärkeää, että edellä mainitut työpaikan ja 
esimiesten toimenpiteet toteutuvat. Mikäli työterveyshuolto on havainnut työntekijän ter-
veystarkastuksessa varhaisia merkkejä työkykyriskistä (näkyy siinä, että Työkykyin-
deksi- pistemäärä on laskenut), on varhainen puuttuminen mahdollisiin terveys- ja työ-
kykyongelmiin hyödyllistä. Varhainen puuttuminen voidaan toteuttaa esimerkiksi työter-
veysneuvottelussa yhdessä esimiesten kanssa. 
 
kun tuloksena on erinomainen työkyky (pisteet 44-49) 
Terveyden ja hyvinvoinnin säilymisen kannalta tärkeää, että  työskentelyolosuh-
teet ovat kunnossa, työn johtaminen ja organisointi tukevat työn tekemistä, ihmisten 
osaamista ja työtä kehitetään johdonmukaisesti ja työpaikalla on luotu edellytykset ter-
veyttä edistäville valinnoille (esim. ruokailumahdollisuus) ja hyvien työskentelymenetel-
mien käytölle (esim. nostoapuvälineiden käyttö).     
 
Kuvio 5. Työkykyindeksin arviointisuositukset (Rautio - Michelsen 2014: 18-19). 
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5 Tulokset 
 
Vastauksia tuli yhteensä 38 kappaletta, otannan ollessa 40. Tällöin vastausprosentiksi 
saatiin 95% mikä oli kattava tätä opinnäytetyötä varten.  
 
Taustakysymysten (Liite 1) avulla saatiin kokonaiskuva vastaajista. Kaikki vastaajat oli-
vat naisia, joiden ikäjakauma oli 30- 54 vuotta ja heidän keski-ikänsä oli 41 vuotta. Iällä 
tämän tutkimuksen mukaan ei ole vaikutusta EDS III sairaiden työkykyyn.  Puolet vas-
tanneista oli Etelä-Suomesta, noin kolmannes Länsi-Suomesta ja loput Pohjois- ja Itä-
Suomesta. Ahvenanmaalta ei tullut yhtään vastausta.  
Vastaajien koulutusjakauma oli kuvion 6 mukainen: 
 
 
 
Kuvio 6. Vastaajien koulutusjakauma 
 
Taustakysymysten kohdan, jossa tiedusteltiin ”pääasiallista toimintaa”, vastaajat jaettiin 
tässä tutkimuksessa kahteen ryhmään sen perusteella ovatko he mukana työelämässä 
vai sen ulkopuolella (Taulukko 1). Vastausvaihtoehtoina oli: yrittäjä, työssä, opiskelija, 
työtön, eläkkeellä ja muu. Vastaajat, jotka vastasivat kahteen ensimmäiseen vaihtoeh-
toon, katsottiin työelämässä oleviksi ja muut neljään jälkimmäiseen vaihtoehtoon vas-
tanneet toiseen ryhmään eli työelämän ulkopuolella oleviin. Vastaajista yli puolet (60,5%) 
oli työelämän ulkopuolella, joko työttömänä, eläkkeellä tai muista syistä esim. opiskelija, 
kotiäiti, kuntoutustuki taulukon 1 mukaisesti. 
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Taulukko 1. Vastaajien pääasiallinen toiminta  
Pääasiallinen toiminta N = 38     % 
   
a) yrittäjä 2 5,2 
b) työssä 14 36,8 
c) opiskelija 1 2,6 
d) työtön 6 15,8 
e) eläkkeellä 5 13,2 
 
Vastaajat toimivat lähes yhtä paljon sekä julkisella että yksityissektorilla (Taulukko 2). 
Kaksi vastaajista oli yrittäjiä. Vastaajien työurat olivat hyvin monelta eri alalta ja ainoana 
alana jolla oli useampi vastaaja, erottui sosiaali- terveysala huomattavalla 14/38 vastaa-
jan määrällä.  
 
Taulukko 2. Vastaajien työnantajat 
Työnantaja N=31    % 
a) valtio 2 6,5 
b) kunta 12 38,7 
c) yksityinen työnantaja 15 48,4 
d) yrittäjä 2 6,5 
 
Työttömiltä kysyttiin lisäkyselyllä syytä työttömyyteen ja kykenisivätkö he ottamaan työtä 
vastaan, jos sitä heille nyt tarjottaisiin. Kukaan lisäkysymyksiin vastanneista ei uskonut 
kykenevänsä ottamaan työtä vastaan, jos sitä heille tarjottaisiin, sillä he ovat työttöminä 
työnhakijoina olosuhteiden pakosta. Tähän syitä olivat pääasiallisesti heikentynyt työ-
kyky ja lääkärin toteama työkyvyttömyys ja toisaalta esim. Kelan tai vakuutusyhtiön kiel-
teinen päätös/ konsensus työkyvyttömyydestä. Nämä vastaajat olivat kokeneet pompot-
telua kelan, vakuutusyhtiön ja työvoimatoimiston puolelta.  Vastauksista sai hyvän kuvan 
sairastajan kannalta kohtuuttomasta tilanteesta, kuten seuraavista esimerkeistä ilme-
nee. 
 
”Olen ollut sairaslomalla jo 2 vuotta. Minulle haettiin kuntoutustukea/työkyvyttö-
myyseläkettä koska Oyssin kuntoutustutkimuspoliklinikalla todettiin työkyvyttö-
mäksi ja todettiin, että työkyky on alentunut vähintään 3/5. Olen työmarkkinatuella 
ollut viimeisen vuoden, koska jotain tuloa pitää olla toimeentulon turvaamiseksi. 
Työkyvyttömyyseläke asia on nyt vakuutusoikeudessa. Ennen vakuutusoikeuteen 
asian laittoa oli taistelua sosiaaliturvan muutoksenhakulautakunnan ja Kelan 
kanssa. Kela vähätteli asioitani ja ei laittanut ajallaan kaikkia lääkärinlausuntojani 
muutoksenhaku lautakunnalle, joten he saivat pelattua aikaa ettei kaikki lausunnot 
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edes kerenneet muutoksenhakulautakuntaan ja juuri tärkein lausunto eli Oyssin 
kuntoutustutkimuspoliklinikan B-lausunto ei kerennyt ajallaan. Nyt saan taas hel-
mikuun alusta hakea sairaspäivärahaa, kun olen ollut vuoden pois sairaspäivära-
halta. Pompotteluahan se on, kun maksaja on koko ajan Kela, mutta vuosi kerral-
laan eri tuella.  
En usko pystyväni töihin enää koskaan, ellei tähän sairauteen keksitä parannus-
keinoa.” 
Vastaaja 39v 
 
”Olen ollut työkyvytön työtön nyt pari vuotta. Hain sairaslomaa mikä hylättiin. Nyt 
valitus sisässä. Minulla on HUS:in fysiatrin B-lausunto työkyvyttömyydestä ke-
sään 2017 asti eikä suositella edes uudelleenkoulutusta. Suunnitteilla eläke 
mutta Kela ei halua myöntää edes sairaslomaa.  
En ole työkykyinen mihinkään aiempaan työhöni.” 
 Vastaaja 36v 
 
 
Työkykyindeksin ensimmäisellä varsinaisella kysymyksellä (Liite 1 s.2) mitataan vastaa-
jan nykyistä työkykyä verrattuna aikaisempaan työkykyyn asteikolla 0-10 (Taulukko 3). 
Kysymyksessä oletetaan, että vastaajan työkyky on pisteytetty parhaimmillaan 10:ksi. 
Kaikkien vastaajien keskiarvoksi tuli 2,6.  
 
Taulukko 3. Itse koettu työkyky 
 
Nykyinen itse koettu työkyky verrattuna aikaisempaan 0-10 N=38   % 
a) 0-4 29 76 
b) 5 1 3 
c) 6-10 8 21 
 
Kyselykaavakkeen kysymys numero kaksi (Liite 1 s. 3) on kolmiosainen ja siinä kartoite-
taan työkykyä sen vaatimusten osalta seuraavasti. 2a) Onko työ vaatimuksiltaan yli puo-
let työajasta henkistä, ruumiillista vai yhtä paljon näitä molempia? Vastaajista suurin osa 
(N=37, 86,5%) tekee henkistä tai yhtä paljon henkistä ja ruumiillista työtä ja pelkästään 
ruumiillista työtä 13,5%. 2b) Millaiseksi arvioit nykyisen työkykysi työsi henkisten vaati-
musten kannalta? Lähes puolet (N=38, 44%) vastaajista koki työkykynsä melko- tai erit-
täin huonoksi, kohtalaiseksi neljäsosa vastaajista ja melko-, tai erittäin hyväksi joka kol-
mas vastaaja. 2c) Millaiseksi arvioit nykyisen työkykysi työsi ruumiillisten vaatimusten 
kannalta? Valtaosa vastaajista koki työkykynsä melko- tai erittäin huonoksi (N=38, 79%), 
kohtalaiseksi 16% ja melko-, tai erittäin hyväksi 5%. 
 
Kolmannessa kysymyksessä kartoitetaan lääkärin toteamia sairauksia (Taulukko 4 ja 
Liite 1 s. 3). Kaikilla 38 vastaajalla on 2-19 sairautta ja yhteensä sairauksia on kaikkiaan 
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353. Tästä keskiarvoksi saatiin hieman yli 9 sairautta yhtä vastaajaa kohden. Iällä ei ollut 
vaikutusta liitännäissairauksien määrään. Vastaajilla esiintyi tuki- ja liikuntaelintensai-
rauksia ylivoimaisesti eniten (93kpl) ja näistä lähes kaikki (98%) ovat koko selkä- ja kau-
larangan, sekä raajojen kulumavikoja, toistuvia kiputiloja, sekä iskiasoireyhtymiä. 
Toiseksi eniten vastaajilla esiintyy hermoston ja aistimien sairauksia (43kpl). Näistä ylei-
sin (67%) on hermostollinen sairaus, kuten hermosärky tai migreeni. Kolmanneksi eniten 
vastaajilla oli sekä ruoansulatuselinten, että aineenvaihdunnan sairauksia (molempia 
35kpl). Ruoansulatuselinten sairauksista yleisin oli toiminnallinen vatsavaiva, kuten esi-
merkiksi ärtynyt suoli (66%). Yleisimmät aineenvaihdunnan sairaudet olivat ylipaino 
(40%) ja kilpirauhassairaus (32%).  Muista sairauksista yleisin kaikista on krooninen vä-
symysoireyhtymä eli CFS/ME/SEID, joka oli kymmenellä vastaajalla. Seuraavaksi ylei-
sempiä lääkärin toteamia sairauksia vastaajilla oli dysautonomia, keliakia, synnynnäinen 
vasta-aine vaje/ hypogammaglobulinemia ja Hortonin neuralgia. Kysymyksessä tiedus-
tellaan myös vastaajan pituutta ja painoa, joista tuli laskea BMI, painoindeksi. Kaikkien 
vastaajien keskiarvo BMI oli 29, joka vastaa lievää ylipainoa. Kaksi vastaajaa ei ilmoitta-
nut pituutta/ painoaan. 
 
Taulukko 4. Lääkärin toteamat sairaudet 
Nykyiset lääkärin toteamat sairaudet esiintyvyysjärjestyksessä N=38 
Tuki- ja liikuntaelinten sairaudet  
1. Iskiasoireyhtymä 
2. Käsien ja jalkojen kulumavika/ toistuva kiputila 
3. Selän yläosan/ kaularangan kulumavika/ toistuva kiputila 
Hermoston ja aistimien sairaudet 
4. Hermoston sairaus: hermosärky, migreeni 
Ruoansulatuselinten sairaudet 
5. Toiminnallinen vatsavaiva esim. ärtynyt paksusuoli 
Aineenvaihdunnan sairaudet 
6. Merkittävä ylipaino 
7. Kilpirauhassairaus 
Muu vaiva tai sairaus: 
Krooninen väsymysoireyhtymä eli CFS/ME/SEID 
Dysautonomia 
Keliakia 
Synnynnäinen vasta-aine vaje/ hypogammaglobulinemia  
Hortonin neuralgia 
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Kysymyksessä numero neljä pyydettiin arvioimaan sairauksien haittaa omassa työssä. 
Vaihteluväli on 1-6, jossa arvo 6 ”ei haittaa lainkaan” oli suhteessa arvoon 1 ”olen mie-
lestäni täysin kykenemätön työhön”. Yksi vastauksista puuttui. Keskiarvo oli 1,8. Tämä 
on lähinnä vaihtoehtoa ”sairauteni vuoksi selviytyisin mielestäni vain osa-aikatyöstä”.  
 
Viidennessä kysymyksessä kartoitettiin kokonaisia sairauspoissaolopäiviä työstä viimei-
sen 12kk aikana (kuvio 7).  Suurimmalla osalla vastaajista (N=37, 70%) poissaoloja oli 
kertynyt vastausvaihtoehdoista suurin määrä, eli 100- 365 päivää.  
 
Kuvio 7. Sairauspoissaolopäivät viimeisen 12kk aikana 
 
Kuudennessa kysymyksessä (Liite 1 s. 4) pyydettiin arvioimaan omaa kykenevyyttä ny-
kyiseen työhön kahden vuoden kuluttua (Kuvio 8). Vastausvaihtoehdot olivat 1 =”tuskin”, 
4= ”en ole varma”, 7 = ”melko varma”. 
 
 
 
Kuvio 8. Oma arvio kykenevyydestä työhön kahden vuoden kuluttua 
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Seitsemäs kysymys on kolmiosainen ja sillä mitataan vastaajien psyykkisiä voimavaroja 
(Taulukko 5). Vastaukset annettiin asteikolla 0= ”en koskaan”, 2=”silloin tällöin” ja 
4=”usein/aina/jatkuvasti”. Mihinkään näistä kysymyksistä ei tullut vastausta ”en kos-
kaan”. 7a) Kysymyksessä kysyttiin: ”oletko viime aikoina pystynyt nauttimaan päivittäi-
sistä toimistasi?”. Vastauksista 40% (N=37) sijoittui asteikolle ”usein” tai ”melko usein”, 
38% ”silloin tällöin” ja 22% ”melko harvoin”. 7b) Kysymyksessä kysyttiin ”oletko viime 
aikoina ollut toimelias ja vireä?”. Vaihtoehdoista ”aina” ei tullut yhtään vastausta. Joka 
viides vastaajista (N=38) vastasi ”melko usein”, lähes puolet ”silloin tällöin” ja reilu kol-
mannes ”melko harvoin”. 7c) Kysymyksessä kysyttiin ”oletko viime aikoina tuntenut itsesi 
toiveikkaaksi tulevaisuuden suhteen?”. Vastaajista (N=38) 37% vastasi ”jatkuvasti” tai 
”melko usein”, 40% vastaajista ilmoitti olevansa toiveikas tulevaisuuden suhteen ”silloin 
tällöin” ja joka viides ”melko harvoin”.  
 
Taulukko 5.  Vastaajien kokemus psyykkisistä voimavaroista  
7. Psyykkiset voimavarat N % 
1. Oletko viimeaikoina kyennyt nauttimaan tavallisista 
päivtääisistä toimistasi? 
37 
 
a) usein/melko usein 15 40 
b) silloin tällöin 14 38 
c) melko harvoin/ en koskaan 8 22 
   
2. Oletko viime aikoina ollut toimelias ja vireä? 38 
 
a) aina/melko usein 7 18 
b) silloin tällöin 17 45 
c) melko harvoin/ en koskaan 14 37 
   
3. Oletko viimeaikoina tuntenut itsesi toiveikkaaksi tulevaisuuden 
suhteen? 
38 
 
a) usein/melko usein 14 37 
b) silloin tällöin 15 40 
c) melko harvoin/ en koskaan 9 23 
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Viimeinen kysymys kaavakkeessa on kysymys numero kahdeksan, joka on ns. haittaky-
symysosio (Taulukko 6). Tällä kysymyksellä kartoitetaan haittaavatko seuraavat yhdek-
sän osa-aluetta vastaajan työssäjaksamista tai -selviytymistä.  
 
Taulukko 6. Vastaajien kokemus työkykyyn vaikuttavista haitoista  
8. Haittakysymysosio                                      
N = 38 
ei 
hait-
taa 
 
haittaa 
(vä-
hän/pal-
jon) 
 
en 
osaa sa-
noa 
 
 
                 % 
 
         % 
 
     % 
a) terveyteen liittyvät ongel-
mat 
1 2,60 % 37 97,40 % 
 
  
b) toimintakykyyn liittyvät on-
gelmat 
1 2,60 % 36 94,70 % 1 2,60 % 
c) koulutukseen tai osaami-
seen liittyvät ongelmat 
22 57,90 % 9 23,70 % 7 18,40 % 
d) työn fyysiseen kuormituk-
seen liittyvät ongelmat 
4 10,50 % 34 89,50 % 
  
e) työympäristön ongelmat 9 23,70 % 21 55,30 % 8 21,10 % 
f) työyhteisön toimivuuteen 
liittyvät ongelmat 
17 44,70 % 12 31,60 % 9 23,70 % 
g) työn henkiseen kuormituk-
seen liittyvät ongelmat 
12 31,60 % 24 63,20 % 2 5,30 % 
h) työmotivaation vähenemi-
nen 
21 55,30 % 14 36,80 % 3 7,90 % 
i) työn ulkopuoliset vaikeudet 
(perheessä, taloudessa yms.) 
21 55,30 % 15 39,50 % 2 5,30 % 
 
Lähes kaikilla vastaajilla oli vähän tai paljon terveyteen, työympäristöön, toimintakykyyn 
ja työn fyysiseen kuormitukseen liittyviä ongelmia ja yli puolella vastaajista oli työn hen-
kiseen kuormitukseen ja työympäristöön liittyviä ongelmia. Koulutukseen tai osaami-
seen, työyhteisön toimivuuteen, työmotivaation vähenemiseen sekä työn ulkopuolisiin 
vaikeuksiin suurin osa vastaajista ei kokenut liittyvän haittaa työssä selviytymiseen. 
 
Työkykyindeksin kokonaispistemäärä jäi hyvin alhaiseksi suurimmalla osalla vastaajista 
(N=38) ja heidän työkykynsä luokitellaan huonoksi (Taulukko 7). Kohtalainen työkyky oli 
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16% vastaajista. Hyvän työkyvyn pistemäärän sai noin 8% vastaajista. Kenelläkään vas-
taajista ei ollut erinomaista työkykyä. Kaikkien vastaajien työkykyindeksipisteiden kes-
kiarvo oli 19,9. Tämä pistemäärä sijoittuu pisteytyksen mukaan huonoksi työkyvyksi. Pis-
teiden vaihteluväli oli 7- 42,5 pistettä. Vastaajien työkykyindeksillä saamat pistemäärät 
ovat linjassa näiden vastaajien heikon itsearvioidun työkyvyn suhteen (Taulukko 3).  
 
Taulukko 7. Työkykyindeksin kokonaispistemäärät 
Työkykyindeksi®   Pisteet N=38     
% 
a) huono               7-27 pist. 29 76 
b) kohtalainen   28-36 pist. 6 16 
c) hyvä                 37-43 pist. 3 8 
d) erinomainen  44-49 pist. 0 0 
 
Vastaajien joiden Työkykyindeksin kokonaispistemäärä oli huono, pääasiallinen toiminta 
jakautui kuvion 9. mukaisesti. Kuvio kymmenen tarkentaa heidän jotka vastasivat ”muu” 
tulonlähdettä. 
 
kuvio 9. Työttömien vastaajien pääasiallinen toiminta, kun työkyky on huono
   
Kuvio 10. Vastaajien tulonlähde, kun pääasiallinen toiminta on ”muu” 
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SPSS ohjelmalla tehty khi:n tarkka neliötesti osoitti selkeää korrelaatiota (p-arvo= 0,00) 
matalan itse koetun työkyvyn pisteytyksen ja vastaajan matalien Työkykyindeksin pistei-
den välillä. Tilastollisesti merkittävä korrelaatiokerroin (p-arvo= 0,00) löytyy myös vas-
taajien matalien Työkykyindeksi pisteiden ja suurien poissaolojen välillä siten, että mitä 
matalammat pisteet, sitä enemmän poissaoloja vastaajalla on. 
 
 
6 Pohdintaa 
 
Tämän opinnäytetyön tulokset antavat selkeän viitteen EDS III- sairaiden merkittävästä 
työkyvyn alenemasta ikäryhmässä 30-55 vuotta. Vastausten perusteella heidän sairauk-
siensa arvoitu haitta työssä antaa viitteitä, että he eivät kykenisi työhön lainkaan tai sel-
viäisivät korkeintaan vain osa-aikatyöstä. Johtopäätöksenä voidaan todeta, että EDS III- 
sairaiden työkyvyn kartoitus kannattaisi toteuttaa entistä monitahoisemmin ja tiiviimmän 
moniammatillisen yhteistyön voimin. Jos näin toimittaisiin, voitaisiin ehkä paremmin ar-
vioida oikeat toimenpiteet kuntoutuksen, uudelleenkoulutuksen, työkokeilun tai eläkejär-
jestelyiden kannalta. Tärkeintä olisi saada nämä sairaat pois välitilasta, joka vain heiken-
tää sairastajan henkistä ja taloudellista turvaa. Monialaisen työryhmän aukottomampi 
yhteistyö ja yksilön työkyvyn arviointi kokonaisvaltaisemmin edistäisi kuntoutuksen po-
tentiaalia ja auttaisi osa-työkykyisiä/ vajaakuntoisia työelämään. (Kehrätär 2016: Tarvai-
nen-Pesonen-Laaksonen 2015). Tämä on myös määritelty tavoitteeksi Suomen harvi-
naisten sairauksien kansallisessa ohjelmassa (Sosiaali- ja terveysministeriö 2014).     
 
Tässä tutkimuksessa saadut tulokset ovat suuntaa antavia pienen aineiston vuoksi. Ylei-
sesti ottaen työttömien, pitkäaikaissairaiden ja vammaisten työkykyä tutkittaessa, tutkit-
tavien työkykyindeksipisteet ovat olleet huomattavasti parempia kuin tämän opinnäyte-
työn EDS III- potilasryhmän vastaajilla. (Haikarainen-Laitinen-Luukka 2011, Kehrätär 
2016, Laiho ym. 2010.) EDS III- sairaista hieman yli puolet tähän opinnäytetyöhön osal-
listujista (N=38, 60,5%) oli työelämän ulkopuolella (23 vastaajaa). Työelämän ulkopuo-
lella olevista kaikilla paitsi yhdellä oli huono työkyky. Työttömillä vammaisilla on yleensä 
hieman yli kolmasosalla erinomainen tai hyvä työkyky (Laiho ym. 2010.) Työssäkäyvistä 
EDS III sairaista hyvän työkyvyn pisteet sai joka viides vastaaja (20%), kolmannes vas-
taajista (33%) sai kohtalaisen työkyvyn pisteet ja vähän alle puolella vastaajalla (46,6%) 
oli huono työkyky. 
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Miltei kaikilla Pellervon (2010) teettämään kyselyyn vastanneista vammaisilla on vähin-
tään yksi lääkärin toteama vamma tai sairaus, heistä joka kolmannella on vähintään 
kolme sairautta tai vammaa. Sairauksien ja vammojen yleisyys lisääntyy iän myötä. 
(Laiho ym. 2010.) Tässä opinnäytetyössä EDS III- sairailla oli huomattavasti enemmän 
sairauksia (keskimäärin 9/ vastaaja) ja vastaajat olivat suhteellisen nuoria. Tämän opin-
näytetyöstä saadun tutkimustiedon mukaan voidaan päätellä, että EDS III potilaat ovat 
jo nuorella iällä sairaampia kuin vammaiset keskimäärin. Vammaisten keskuudessa osa-
aikaisten työsuhteiden suosio on suurempi kuin terveillä työttömillä (Laiho ym. 2010). 
Tämän opinnäytetyön tulokset antavat viitteitä siitä, että mikäli EDS III sairaat työsken-
televät, työn tulee olla laadultaan henkistä työtä ja/ tai osa-aikatyötä huolellisesti suunni-
telluin erityisjärjestelyin. Esimerkiksi kuljetuspalvelut, esteetön työympäristö ja -tietokone 
tai muu tekninen apuväline mahdollistaisivat monen vammaisen työskentelyn. (Laiho 
ym. 2010.) Näiden mahdollistaminen ja tätä kautta työkyvyn tukeminen vaatisi tiiviimpää 
ja moniammatillista yhteistyötä eri tahojen välillä (Kehrätär 2016: 32, Metteri 2015: 137, 
Tarvainen- Pesonen- Laaksonen 2015).  
 
Pellervo instituutin tutkimukseen (2010) osallistuneista vammaisista noin kolmannes on 
työskennellyt viimeisen kahden vuoden aikana. Tämän opinnäytetyön aineiston vastauk-
sista suurin osa EDS III- sairaista kyselyyn vastanneista oli työskennellyt kahden viimei-
sen vuoden aikana jonkun aikaa. Tämä viitannee siihen, että sinnikkyyttä ja yritteliäi-
syyttä riittää, vaikka näillä ei voi estää voinnin romahduksia. Tuki- ja liikuntaelinvammat, 
neurologiset vammat ja sairaudet sekä mielenterveysongelmat ovat yleisimmät syyt, 
jotka yleisesti vaikeuttavat vammaisten henkilöiden työntekoa (Laiho ym. 2010). Tässä 
opinnäytetyössä EDS III- sairailla tuki- ja liikuntaelin- sekä neurologiset sairaudet ja vam-
mat olivat Pellervon tutkimuksen kanssa yhteneviä. Toisin kun Pellervo instituutin tutki-
mukseen osallistuneilla vammaisilla ei EDS III- sairailla ollut huomattavasti mielenter-
veysongelmia.  EDS III- sairaiden koulutustaso on vähintään peruskoulutasoinen kaikilla 
vastaajilla ja yli 90% vastaajista oli kouluttautunut tätä pidemmälle, kun taas neljäsosalla 
Pellervo instituutin tutkimuksen vammaisista henkilöistä on käynyt vain peruskoulun tai 
opinnot ovat jääneet kesken. Sekä tämän opinnäytetyön, että aiemman tutkimustiedon 
perusteella voidaan päätellä, ettei EDS III- sairailla ole vikaa oppimiskyvyssä eikä -ha-
lussa.  
 
Sekä tähän tutkimukseen vastanneiden, että kokemusasiatuntijoiden keskuudessa on 
ollut runsaasti ihmettelyä miksei lääkärin työkyvyttömäksi määrittelemä henkilö pääse 
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työkyvyttömyyseläkkeelle. Kaikkia eläkepäätöksiä ohjaa lainsäädäntö joka saattaa ku-
mota lääkärin antaman lausunnon työkyvyttömyydestä jos hänen tekemänsä lausunto-
johtopäätös ei ole työeläkelakien mukainen. Näin erityisesti silloin jos potilaalla ei ole 
oikeutta ns. tulevaan aikaan tai hän ei ole ollut työssä. Kohtuuttomaan tilanteeseen voi 
joutua esim. viranomaisten tulkitessa tilannetta heikoin resurssein; näyttö sivuutetaan, 
henkilöä epäillään, tilannetta tulkitaan mekaanisesti tai yritetään soveltaa tilanteisiin 
mahdottomia kriteereitä. Näistä koituu usein vakavia henkisiä ja taloudellisia seurauksia 
eikä tilannetta yleensä saa korjatuksi ilman ulkopuolista apua. (Metteri 2012: 11.) 
 
EDS III- asiantuntijalääkärien mukaan eläkehakemusten hylkäämiset ovat yleistyneet 
viime vuosien aikana ja myös Eläketurvakeskuksen tilastojen mukaan näyttäisi, että ylei-
sesti ottaen työkyvyttömyyseläkkeiden määrä on laskussa (ETK:n työtekijä Jari Koiviston 
sähköpostihaastattelu 11.1.2017). Työntekijän eläkelaki 66§ ja 76§ momentit määrittävät 
työkyvyttömyyseläkkeen myöntämisen perusteeksi työskentelyn 10-vuoden ajalta. Työ-
kyvyttömyyseläkettä laskettaessa laskentaperusteena käytetään edellisen viiden kalen-
terivuoden työtuloja. Tämän lisäksi laskentaperusteisiin sisältyy ehto tulevan ajan kritee-
reiden täyttymisestä (Kuvio 11).   
 
66 § (29.1.2016/69)  Oikeus työkyvyttömyyseläkkeeseen ja ns. tuleva aika  
 
Työkyvyttömyyseläkettä määrättäessä eläkkeeseen oikeuttaa aika sen kalenterivuoden 
alusta, jona työntekijä on tullut työkyvyttömäksi, sen kalenterikuukauden loppuun, jona 
työntekijä täyttää alimman vanhuuseläkeikänsä (tuleva aika). Jos työntekijän alinta van-
huuseläkeikää ei ole eläketapahtumahetkellä säädetty, eläkkeeseen oikeuttaa aika sen 
kalenterivuoden alusta, jona työntekijä on tullut työkyvyttömäksi, sen kalenterikuukauden 
loppuun, jona työntekijä täyttää hänen omaa ikäluokkaansa lähimmälle ikäluokalle sää-
detyn alimman vanhuuseläkeiän. Tulevan ajan eläkkeen saamisen edellytyksenä on, 
että työntekijällä on työeläkelakien mukaisia työansioita yhteensä vähintään 12 566,70 
euroa työkyvyttömyyden alkamisvuotta edeltäneiden kymmenen kalenterivuoden ai-
kana. 
Tulevan ajan eläke on 1,5 prosenttia vuotta kohden 76 §:ssä tarkoitetusta tulevan ajan 
eläkkeen perusteena olevasta ansiosta. 
 
L:lla 69/2016 muutettu 66 § tulee voimaan 1.1.2017. 
Kuvio 11. Työntekijän eläkelaki 66§ 
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Kehrätär (2016) esittää kohtuuttomien tilanteiden ratkaisuksi monialaista arviointimallia, 
jossa painotetaan työkyvyn heikkenemisen tunnistamista sairaslähtöisen toimintatavan 
sijaan. Työkyvyn arvioinnissa toimintatavat tulisi perustaa biopsykososiaaliseen terveys-
käsitykseen nykyisen biomedikaalisen lähestymistavan sijaan. Monialainen arviointimalli 
säästäisi jo valmiiksi niukkoja terveydenhuollon resursseja, eikä hukkaisi esimerkiksi 
kuntoutuksen potentiaalia (Kehrätär 2016: 82). Samaa ratkaisua esittää Työterveyslai-
toksen selvitys työkyvyn tukemisesta alueellisella yhteistyöllä (Tarvainen-Pesonen-
Laaksonen 2015), sekä Anne Metteri (2012 :10) väitöksessään Hyvinvointivaltion lu-
paukset, kohtuuttomat tapaukset ja sosiaalityö.  
 
Moni pitkäaikaissairas ei ole työterveyshuollon piirissä, eivätkä he aina osaa eivätkä 
pysty hakemaan apua. Avunsaannin toteutuminen ei ole itsestään selvää, eikä tasapuo-
lista. (Kehrätär 2016: 45, Laiho ym. 2010, Metteri 2012: 113-114.) Tämän tutkimuksen 
tulosten perusteella näyttäisi siltä, että siltä moni EDS III sairas on työelämää ajatellen 
jo nuorella iällä joutunut työelämän ulkopuolelle (14/38 alle 40-vuotiasta vastaajaa). Vain 
osa heistä on selkeästi eläkkeellä ja huolestuttavan moni epämääräisessä tilassa kuten 
esim. sairaslomalle kirjoitettuna työttömänä työnhakijana TE- toimistossa. Tutkitusti osa 
pitkäaikaissairaista päätyy työttömiksi järjestelmän uhreina. On myös tutkittu, että jo kah-
den vuoden yhtäjaksoinen työttömyys heikentää työttömän työkykyä (Laiho ym. 2010, 
Tarvainen- Pesonen- Laaksonen 2015).  Sekä työssäkäyvien, että erityisesti työelämän 
ulkopuolella olevien henkilöiden työkykyä tulisi arvioida monialaisesti mm. terveyden-
huollon sosiaalityön, TE- toimiston, kuntoutusohjaajan ja esimiehen kanssa. Heidän am-
mattitaitoaan olisi hyvä hyödyntää myös asiakkaan esitietoja kerättäessä. (Tarvainen- 
Pesonen- Laaksonen 2015.) Kokemusasiantuntijat ja osa sosiaali-ja terveysalan toimi-
joista ovat ilmaisseet huolensa samasta asiasta.  
 
Työkykytalon perustana on henkilön fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky 
sekä terveys (Työterveyslaitos 2014). Tämän opinnäytetyön tulosten mukaan näyttäisi 
siltä, että EDS III- sairaan terveys- ja toimintakyvyn tilanteen täysvaltaisen kokonaisku-
van saaminen on erittäin haasteellista kaikille näiden asioiden kanssa tekemisissä ole-
ville tahoille. Mitä pidempään EDS III sairastava henkilö on sairaslomalla, sitä nopeam-
min talon perusta rapautuu perustuksiaan myöten (Työterveyslaitos 2014). 
 
31 
  
Työkykytalon toisen kerros kuvaa henkilön ammatillista osaamista. Yli puolet tähän opin-
näytetyöhön vastanneista (N=38, 55%) ei kokenut sairauden vaikuttavan koulutuk-
seensa tai osaamiseensa. Työkykytalon kolmannessa kerroksessa painottuu työelämän 
ja muun elämän yhteensovittaminen. Toimiakseen kerros vaatii pitkäaikaissairailla toimi-
vaa yhteistyötä mm. vammaissosiaalityön ja työterveyshuollon kanssa. Työkykytalon ylin 
kerros pitää sisällään toimintaympäristön jossa yksilö vaikuttaa (esim. perhe), itse työ, 
työolot ja johtaminen. Tämän tutkimuksen valossa työn ulkopuolisissa vaikeuksissa 
(mm. perhe ja talous) tai työmotivaation vähenemisessä suurimmalla osalla vastaajista 
ei esiintynyt haittaa.  Valtaosa (n. 78%) tähän opinnäytetyöhön vastanneista EDS III- 
sairaista ilmoitti kykenevänsä nauttimaan päivittäisistä toimista ja olevansa toiveikas tu-
levaisuuden suhteen usein tai silloin tällöin, vaikka he kokivatkin toimeliaisuutta ja vi-
reyttä silloin tällöin tai melko harvoin. Tämä kertoo suhteellisen hyvistä psyykkisistä voi-
mavaroista.  
 
Harvinaissairaiden kansallisen ohjelman (2015), Työterveyslaitoksen HAHMOTUS- ra-
portin (2015) ja Työkykyindeksi oppaan (2014) mukaan harvinaissairaiden ja moniongel-
maisten potilaiden hoito tulisi tapahtua yhteistyössä erikoissairaanhoidon kanssa, ja sen 
tulisi pohjautua henkilökohtaiseen kuntoutussuunnitelmaan. Kokemusasiantuntijoiden ja 
tähän tutkimukseen lisäkysymyksiin vastanneiden mukaan moni kokee tulevansa alihoi-
detuksi ja jäävänsä pelkän perusterveydenhuollon varaan ja sielläkin he usein kokevat 
vähättelyä. Tämä on heidän kannaltaan ongelmallista, sillä terveyskeskuksissa ei 
yleensä ole riittävää asiantuntemusta, eikä resursseja potilaan kokonaisvaltaiseen hoi-
toon erityisesti työkykyyn liittyvien ongelmien hoidossa varsinkaan harvinaissairauksien 
osalta. Tämän sijaan keskitytään yksittäisten oireiden hoitoon potilaan kokonaistilannetta 
huomioimatta.  Perinteinen erikoissairaanhoidon konsultaatio ja lähetekäytäntö ovat mo-
nisairaiden kohdalla ongelmallista erikoissairaanhoidon keskittyessä liikaa vain yhden 
sairauden hoitoon kerralla. Hyvän lähetteen tekemiseen tarvittaisiin tietoja monelta eri 
sosiaali- ja terveysalan toimijalta eikä tähän yleensä ole resursseja.  Kun on kyse harvi-
naisesta ja/tai huonosti tunnetusta sairaudesta kuntoutusta saattaa olla erittäin vaikea 
saada erityisesti, jos sairaan oireita vähätellään eikä sairastajalla ole kiinteää ja pitkäai-
kaista hoitosuhdetta, kuten tämän tutkimuksen EDS III- sairaiden tilanteessa usein on. 
Hyvän kuntoutushakemuksen laadintaan tarvitaan usein sosiaaliturva-alan ammattilai-
sen apua eikä tätä ole saatavissa tasapuolisesti kaikille edellä mainituista syistä. Tiedon 
kulku potilaan terveyteen ja työkykyyn liittyviä asioista on tällä hetkellä usein hänen it-
sensä huolehdittava. (Berglund ym. 2010: 1-7. Berglund – Nordström - Lüzen 2010. Met-
teri 2012: 125-126, 146. Tarvainen – Pesonen - Laaksonen 2015: 4-10, 26-27, 43-44). 
32 
  
Suomessa henkilön vammautuessa tai sairastuessa pitkäaikaiseen sairauteen yli vuo-
den ajaksi, Kelan sairaspäivärahakausi kestää maksimissaan 300 päivän ajan. Tämän 
jälkeen sairaan tulee hakea työeläkeyhtiöltään eläkettä tai kuntoutustukea. Jos tätä ei 
myönnetä, tai se myönnetään vain osittaisena, jää sairaalle ainoaksi vaihtoehdoksi ta-
loutensa turvaamiseksi hakea työttömyyspäivärahaa tai toimeentulotukea. Toimeentulo-
tuki on sosiaaliturvajärjestelmämme viimeisin tuen muoto ja työttömyyspäiväraha on en-
sisijainen vaihtoehto. Tästä syystä työvoimatoimiston kortistossa on jopa kymmeniä tu-
hansia työkyvyttömiä työnhakijoita, joilla on voimassa oleva lääkärin kirjoittama lausunto 
sairausloman tarpeesta (Kehrätär 2016: 77). Tähän opinnäytetyöhön osallistuneista ai-
nakin viisi vastaajaa oli vastaavanlaisessa tilanteessa. 
 
6.1 Tutkimuseettiset kysymykset 
 
Opinnäytetyössä pyrittiin säilyttämään puolueeton kanta, vaikka opinnäytetyöntekijä Rä-
säsellä on sama sairaus kuin tutkittavilla. Ohje vastaajalle tuli kirjoittaa neutraaliin sä-
vyyn, eikä esim. painostaa osallistujia vastaamaan. Kirjeessä kerrottiin totuudenmukai-
sesti tutkimusprosessista ja vastaajien anonymiteetti taattiin. Myös mahdollisuudesta 
keskeyttää osallistuminen tutkimukseen ilman erillistä ilmoitusta tai syytä kerrottiin osal-
listujille. (Wilson 1989 : 67-68 : 77-85). Opiskelija Räsäsen sairastaessa samaa sairautta 
tutkittavien kanssa tämä olisi voinut vaikuttaa opinnäytetyöprosessiin ja se pyrittiin huo-
mioimaan tämän opinnäytetyön kaikissa vaiheissa, jotta siinä säilyisi mahdollisimman 
neutraali asenne. 
 
Tähän opinnäytetyöhön haettiin lupa pääkaupunkiseudun ammattikorkeakoulujen ihmis-
tieteiden eettiseltä toimikunnalta syyskuussa 2016. Lautakunnalle lähettiin tutkimus-
suunnitelma, joka esitti siihen korjausehdotuksia. Korjausten jälkeen tutkimussuunni-
telma hyväksyttiin (Liite 7). Sedy ry myönsi luvan osallistujien etsintään yhdistyksen vi-
rallisilta Facebook sivuilta sen jälkeen, kun virallinen tutkimuslupa oli saatu Metropolia 
AMK:sta ja Pääkaupunkiseudun ammattikorkeakoulujen ihmistieteiden eettiseltä toimi-
kunnalta. (Ote SEDY ry:n hallituksen pöytäkirjasta: 05/16). Kyselylomakkeisiin hankittiin 
lupa ostamalla ne Työterveyslaitoksen verkkokaupasta hintaan 1e/kpl. 
 
Opinnäytetyöhön osallistuvien henkilöllisyys sokkoutettiin antamalla heille numerot 1-40 
heidän ilmoittaessaan yhteystietonsa. Numero kirjoitettiin kysymyslomakkeeseen, jolloin 
kysymyslomakkeen nimikenttä yliviivattiin. Erilliseen listaan kirjattiin osallistujan numero, 
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nimi ja osoite. Näin tietoja pystyttiin käsittelemään anonyymisti ja samalla seuraamaan 
sitä, kuka on palauttanut kysymyslomakkeen. Jottei yksilöä voida tunnistaa, suositellaan, 
että arkaluontoisista tiedoista kuten terveydentila, esitetään vähintään 10 henkilön tiedot 
samanaikaisesti. (Rautio-Michelsen 2014:20.) Kaikki henkilötiedot tulostettiin paperille, 
jota säilytetään Räsäsen kotona lukollisessa kaapissa ja johon vain hänellä on pääsy. 
Henkilötietolaki ja laki viranomaisten toiminnan julkisuudesta velvoittavat, että tutkimus-
aineisto käsitellään anonyymisti. Työkykyindeksiä koskevat samat salassapitovelvolli-
suuden säännökset kuin terveydenhuollon ammattihenkilöiden toimissa yleensä. (Val-
vira 2016.) 
  
Opinnäytetyöhön osallistuminen oli täysin vapaaehtoista ja tämä on kerrottu ”ohje vas-
taajalle”- saatekirjeessä (Liite 5). Tähän opinnäytetyöhön osallistuvat henkilöt ovat erityi-
sen haavoittuvia suuren sairastavuuden ja sairauden huonon tunnettavuuden johdosta. 
EDS III ei vaikuta sairastavan oikeustoimikelpoisuuteen, joten he voivat itse päättää osal-
listuvatko tutkimukseen vai ei. Jokaiselle osallistujalle tuli kuitenkin taata vapaus olla 
osallistumatta tai keskeyttää tutkimukseen vastaaminen ilman ilmoitettua syytä. Opin-
näyt hyväksyttiin vain täysi-ikäisiä henkilöitä. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 
13§.) 
 
6.2 Luotettavuuskysymykset ja ehdotukset jatkotutkimukselle 
 
Työkykyindeksillä mitatut tulokset ovat osoittaneet hyvää reliabiliteettia eli tutkimustulos-
ten pysyvyyttä ja toistettavuutta. Työkykyindeksi on validoitu ja todettu kansallisesti ja 
kansainvälisesti luotettavaksi (Rautio-Michelsen 2104: 5). Validiteellilla tarkoitetaan 
tässä sitä, että tutkimusongelman kannalta tutkitaan ja mitataan oikeita asioita. Tutki-
muksen luotettavuutta lisää se, että kiinnitetään huomiota tutkimuksen reliabiliteetti- ja 
validiteetti kysymyksiin. (Kananen 2011: 118.)  Työkykyindeksiä analysoidaan kvantita-
tiivisten tutkimusmenetelmien avulla, jolloin pystytään tekemään päätelmiä EDS III sai-
raiden työkyvystä tilastollisen analysoinnin perusteella (Hirsjärvi: Remes: Sajavaara: 
2008: 136). 
 
Työkykyindeksin kysymykset mittaavat vastaajan subjektiivista näkemystä omasta työ-
kyvystä ja tämä tulee huomioida tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa. (Tuomi- Ilmari-
nen- Jahkola- Katajarinne-Tulkki 1997:5). Toisaalta usein juuri pitkäaikaissairaat tunte-
vat kehonsa, oireensa ja toimintakykynsä kaikista parhaiten (Harvinaissairaiden kansal-
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linen ohjelma- ohjausryhmän raportti 2013). Opinnäytetyö on lähtenyt työelämän tar-
peesta ja sitä on tehty yhteistyössä EDS III- sairaita hoitavan fysiatrin kanssa pohdintana 
siitä, minkälaisesta tutkimuksesta olisi hyötyä EDS-potilaita hoidettaessa. Tutkimuksen 
luotettavuutta lisää se, että aineistonkeruumenetelmäksi valittiin Työterveyslaitoksen ke-
hittämä kansallisesti ja kansainvälisesti validoitu kyselykaavake ja tuloksia analysoitiin 
useilla eri menetelmillä kahden henkilön toimesta (sairaanhoitajaopiskelija Räsänen ja 
henkilökohtainen avustaja). Aineisto oli pienehkö, mutta kattoi kuitenkin lähes kymme-
nen prosenttia Suomessa tiedossa olevista EDS III- diagnoosin saaneista ja tutkimuksen 
vastausprosentiksi saatiin 95% joten näin ollen opinnäytetyötä voidaan pitää tarpeeksi 
kattavana kartoittamaan EDS III- sairaiden työkykyä. Tämän opinnäytetyön otantaa ei 
ole satunnaistettu, vaan vastaajiksi hyväksyttiin 40 ensimmäiseksi ehtinyttä halukasta 
vastaajaa. Koska vastaajat rekrytoitiin Ehlers- Danlos yhdistyksen virallisten FaceBook- 
sivujen kautta saattaa olla, etteivät kaikki suomen EDS III- sairaat nähneet ilmoitusta.  
 
Tämän opinnäytetyön myötä viiden vuoden kuluttua tehtävälle tutkimukselle on hyvät 
lähtökohdat ja tästä aihepiiristä riittää tutkittavaa runsain mitoin. Tässä opinnäytetyössä 
käytetty Työterveyslaitoksen työkykyindeksikysely tarjoaa laajan arvion henkilön työky-
vystä. Pelkkä kyselylomake jättää kuitenkin sairaanhoitaja- YAMK opiskelija Räsäsen 
näkökulmasta moniin vastauksiin lisäkysymysten tarvetta ja näihin olisi mielenkiintoista 
ja tutkimuksen kannalta hyödyllistä saada tarkennusta. Tämä antaa pontta tutkimuksen 
seuraavan vaiheen toteutukselle laajemmassa kontekstissa sekä otannan että lisäkysy-
mysten osalta sekä myös tilastollisten merkittävyyksien löytymiseksi. Opinnäytetyön vas-
tausten analysointi on herättänyt runsaasti lisäkysymyksiä EDS III-sairauden erilaisista 
osatekijöistä jotka vaikuttavat työkyvyn heikkenemiseen. Jatkossa kannattaisi selvittää 
ainakin onko ammatinvalinta vaikuttanut EDS III- sairaiden työkykyyn ja kuinka paljon 
koulutuksen tasolla on merkitystä työkykyyn tai työllisyyteen. Tämän opinnäytetyön 
myötä Suomen EDS III- sairaiden liitännäissairauksista saatiin tietoa 38 vastaajan 
osalta. Tästä aihepiiristä olisi mielenkiintoista saada lisää tutkimustietoa mm. siltä osin 
voitaisiinko EDS III jakaa eri alatyyppeihin siihen liittyvien liitännäissairauksien osalta. 
Pohdittavaa löytyy myös siitä, heikentävätkö liitännäissairaudet EDS III- sairaiden työky-
kyä tai kuinka moni kykenisi työhön erilaisilla työpaikka ja -aika järjestelyillä. Mielenkiin-
toista olisi myös selvittää kuinka paljon psyykkisillä voimavaroilla on merkitystä työkyvyn 
ylläpitämisen kannalta, sillä tämän tutkimuksen valossa näyttäisi siltä, että tutkittavat oli-
vat madaltuneesta toiminta- ja työkyvystä huolimatta asenteeltaan pääosin positiivisia ja 
toiveikkaita. Opinnäytetyötä ohjaavalla asiantuntijalääkärillä on herännyt kysymys, mon-
tako lasta EDS III sairailla naisilla on ja kuinka tämä vaikuttaa heidän työllisyyteensä tai 
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mahdolliseen välitilassa olemiseen. Työkykyindeksikyselyn viimeisen kysymyksen 8. 
haittakysymysosion (Taulukko 6) syvällisempi analysointi esimerkiksi haastatteluilla ker-
toisi todennäköisesti tarkemmin minkälaisista- ja asteisista haitoista on kyse.  
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 Tutkimuksen eettisestä ennakkoarvioinnista  
 
Kaavaketta käytetään haettaessa Pääkaupunkiseudun ammattikorkeakoulujen ihmistie-
teiden eettisen toimikunnan lausuntoa tutkimushankkeiden eettisyydestä, ellei lainsää-
dännössä arviointia ole muille tahoille määrätty. Lääketieteellisten tutkimusten eettisyy-
den arvioi aina lakisääteinen sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta. 
 
1. Eettisen toimikunnan merkinnät (toimikunnan sihteeri täyttää) 
 
Saapunut    Diaarinumero 
Lähetetty   asiantuntijalle Asiantuntijalausunto saatu 
Toimikunnan kokouspäivä 
Lisämerkintöjä  
  
2. Mistä lausuntoa haetaan 
 x Uusi tutkimus  
    Muutos tutkimukseen, pyydetään uusi lausunto (täytettävä kohta ”Aiemmat kä-
sittelyt”) 
  Aiemmat käsittelyt: lausuntopäivä: 
 
3. Miksi lausuntoa haetaan 
Tutkimus vaatii henkilörekisterin muodostamisen. On tutkimuseettisesti oikein ja hyvän tieteellisen 
käytännön mukaista pyytää lausuntoa eettiseltä toimikunnalta kun tutkitaan potilasryhmää. Tutkimuk-
sen perusteella on tarkoitus julkaista artikkeli (yhdessä työelämän ohjaajan Seppo Villasen kanssa) ja 
myös tätä varten on hyvä olla eettisen lautakunnan ennakkoarviointi.  
 
4. Tutkimussuunnitelman / tutkimuksen nimi, päiväys ja mahdollinen versionumero 
Tutkimussuunnitelman / tutkimuksen nimi on annettava myös englanniksi jos toimikunnalta tar-
vitaan myös englanninkielinen lausunto. 
Suomen Ehlers-Danlos III-potilaiden työkykyindeksi, 5v seurantatutkimuksen ensimmäinen vaihe. 
6.9.2016 
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5. Lausuntopyynnön yhteyshenkilö ja yhteystiedot 
Tipi Räsänen, tipinka1@gmail.com 
(ohjaajana toimii: Lehtori Leena Hannula, leena.hannula@metropolia.fi) 
 
 
6. Tutkimuksesta vastaavan henkilön tiedot 
Tipi Räsänen, tipinka1@gmail.com 
 
7. Hankkeen toimijat (tutkimuskeskukset/yliopistot, niiden yksiköt/laitokset ja tutkijat; 
muut osallistuvat yksiköt ja niiden tutkijat)  
Sairaanhoitaja YAMK- opiskelija Tipi Räsänen on tutkija ja hänen henkilökohtainen avustaja 
(Hki kaupungin vammaissosiaalityön kautta) ensimmäisen vaiheen tutkimuksessa lähihoitaja-
opiskeija Hanna Nybom. 
 
8. Lyhyt yhteenveto tutkimussuunnitelmasta / tutkimuksesta 
Tässä opinnäytetyön tutkimuksessa kartoitetaan Ehlers-Danlos syndrooman (EDS) alatyyppi III 
diagnosoitujen työkykyä. EDS on joukko perittyjä sidekudossairauksia. Se on harvinainen kro-
mosomivauriosta kollageenissa johtuva sidekudossairaus, joka on usein hyvin invalidisoiva, mut-
tei juurikaan näy ulospäin. Tutkimalla ja kartoittamalla EDS III- sairaiden työkykyä, saadaan tie-
toa sekä heidän työkyvystä, että haasteista joita he kohtaavat arjessaan. Joidenkin EDS III sairaita 
kohtaavien sosiaali- ja terveysalan toimijoiden ja sairastajien itsensä keskuudessa vallitsee ajatus, 
että EDS III heikentää sairastajansa työkykyä merkittävästi. Jos olettamus alentuneesta työky-
vystä pitää paikkansa, voidaan tämän potilasryhmän erityisvaatimuksia huomioida paremmin, ja 
mahdollisesti saada heidän työpanoksensa paremmin tulevaisuudessa käyttöön. Tosiasia on, että 
suurten ikäluokkien vanhetessa pienemmän joukon työikäisiä tulee kyetä takaamaan ikääntyvistä 
huolehtiminen. Tarvitsemme osatyökykyisten työpanosta  pystyäksemme selviämään tulevaisuu-
den haasteista, joita väestön huoltosuhteen muuttuminen aiheuttaa.  Sosiali- ja terveysministeriön 
asettama työryhmä on laatinut ehdotuksen Suomen harvinaisten sairauksien kansalliseksi ohjel-
maksi, joka valmistui vuonna 2013. Harvinaisten sairauksien kansallisen ohjelman keskeisempiä 
tavoitteita on mm. edistää ja nopeuttaa diagnosointia, hoidon kehittämistä, sekä terveydenhuollon 
resurssien käytön tehostumista, että edistää harvinaissairaiden hyvinvoinnin ja inhimillisesti mer-
kittävien toimenpiteiden toteutumista. Tämän toteutumiseen tarvitsemme enemmän tietoa harvi-
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naisista sairauksista, jota tämä opinnäytetyö osaltaan pyrkii tuottamaan. Sosiaali- ja terveysmi-
nisteriön asettama työryhmä on laatinut ehdotuksen Suomen harvinaisten sairauksien kansal-
liseksi ohjelmaksi, joka valmistui vuonna 2013. Harvinaisten sairauksien kansallisen ohjelman 
keskeisempiä tavoitteita on mm. edistää ja nopeuttaa diagnosointia, hoidon kehittämistä, sekä ter-
veydenhuollon resurssien käytön tehostumista, että edistää harvinaissairaiden hyvinvoinnin ja in-
himillisesti merkittävien toimenpiteiden toteutumista. Tämän toteutumiseen tarvitsemme enem-
män tietoa harvinaisista sairauksista, jota tämä opinnäytetyö osaltaan pyrkii tuottamaan.  
 
Tutkimuksen kohderyhmä on Suomen Ehlers- Danlos- yhdistyksen (SEDY-ry) 30- vuotta täyttä-
neet EDS III diagnosoidut jäsenet. Suomen Ehlers- Danlos yhdistyksessä on n.500 jäsentä, joista 
arviolta noin 400 sairastaa EDS III- alatyyppiä. Tutkimuksen otanta on 40 henkilöä, joka on täl-
löin noin 10% EDS III diagnosoiduista jäsenistä. EDS- potilaiden työkykyä ei ole kartoitettu ai-
kaisemmin suomessa, eikä maailmalla.  
 
Aineistonkeruumenetelmänä käytetään Työterveyslaitoksen TOIMIA- tietokannan Työkykyin-
deksi- kyselyä. Työkykyindeksin kysymykset mittaavat vastaajan subjektiivista näkemystä 
omasta työkyvystä ja tämä tulee huomioida tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa. Henkilötie-
tolaki ja laki viranomaisen toiminnan julkisuudesta velvoittavat, että tutkimusaineisto käsitellään 
anonyymisti. Tutkimushenkilöiden henkilöllisyys sokkoutetaan antamalla tutkimushenkilöille 
numerot 1-40 heidän ilmoittaessaan yhteystietonsa. Numero kirjoitetaan kysymyslomakkeeseen, 
jolloin kysymyslomakkeen nimikenttä yliviivataan. Erilliseen listaan kirjataan tutkimushenkilön 
numero, nimi ja osoite. Näin tietoja pystytään käsittelemään anonyymisti ja samalla seuraamaan 
sitä, kuka on palauttanut kysymyslomakkeen. Työkykyindeksi®ä koskevat samat salassapitovel-
vollisuuden säännökset kuin terveydenhuollon ammattihenkilöiden toimissa yleensä. 
 
Tutkimukseen osallistuvia haetaan yhdistyksen virallisten FaceBook- sivujen kautta. Vapaaehtoi-
set tutkimukseen osallistujat lähettävät osoitetietonsa opiskelija Räsäselle, jonka jälkeen osallis-
tujille lähetetään paperinen Työkykyindeksi kyselykaavake, suostumuskirje ja postimerkillä va-
rustettu palautuskuori tutkimuksen esittelykirjeineen. Osallistujan on myös allekirjoitettava suos-
tumuslupa, jossa hän suostuu antamaan tietonsa Räsäsen käyttöön 5- vuodeksi vain tätä opinnäy-
tetyötä ja jatkotutkimusta varten. Kun henkilötietorekisteri on muodostettu, tietoihin ei palata en-
nen kuin vasta 5-vuoden kuluttua, jolloin tutkittaviin otetaan uudelleen yhteyttä jatkotutkimusta 
varten. Kaikki tutkimukseen liittyvät tiedot säilytetään lukitussa kaapissa, johon vain itse Räsä-
sellä on pääsy. Kun tutkimuksen 2. vaihe on valmis, henkilötietorekisteri tuhotaan. Opinnäytetyö 
julkaistaan Theseus- tietokannassa. 
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9. Tutkimuksen arvioitu alkaminen ja päättyminen 
Heti kun tutkimuseettinen lupa on saatu 09/16 ja arvioutu päättymisaika maalis-toukokuussa 
2017. 
 
10. Tietoja tutkimuksen taloudesta, toimeksiantaja, rahoittaja, tutkittaville mak-
settavat palkkiot ja korvaukset, tutkittavien vakuutusturva  
Sairaanhoitaja YAMK- opiskelija Räsänen tekee opinnäytetyön ilman ulkopuolista tilaajaa, hän 
rahoittaa opinnäytetyön omilla rahoillaan ja työkykyindeksi kysely toteutetaan 
paperikaavakkeilla. Opinnäytetyöhön osallistuville ei makseta korvauksia, palkki-
oita eikä tutkimukseen liity vakuutusturvaa. 
11. Salassa pidettävät tiedot ja mahdollinen peruste salassapidolle 
Kaikki henkilörekisterin tiedot ovat salassa pidettäviä. Tätä opinnäytetyötä varten kerätään 
nimi ja yhteystiedot osallistujilta ja tästä muodostuu henkilötietorekisteri. Tämä 
rekisteri  
säilytetään 5v ajan, jolloin tutkimus suoritetaan uudelleen identtisenä. Varsinaiset  
tutkimustulokset tutkimusraportissa ovat julkisia. Yksittäistä vastaajaa ei pysty tunnistamaan  
sillä tulokset käsitellään ja esitetään anonyymisti. 
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12. Tutkimuksesta vastaavan henkilön arvio tutkimuksen eettisyydestä  
Tutkittavat ovat täysi-ikäisiä, 30v täyttäneitä oikeustoimikelpoisia henkilöitä, jotka osallistuvat 
tutkimukseen täysin vapaaehtoisesti. Osallistumisensa tutkimukseen voi keskeyttää milloin ta-
hansa ilman, että siihen ilmoittaa syytä. Suomen Ehlers-Danlos- potilasyhdistys on hyvin aktiivi-
nen ja kaikkea tutkimusta pidetään erittäin tärkeänä EDS-sairaiden keskuudessa. Kaikki aiemmat 
tutkimuskyselyt ovat saaneet positiivisen vastaanoton vertaistukisivustoilla jonka perusteella on 
oletettavaa, että myös tämä tutkimus otetaan positiivisin asentein vastaan. Tutkija sairastaa myös 
itse ko. Syndroomaa. Tämä asettaa tutkijan helposti puolueelliseen asetelmaan. Ennakko-oletus 
EDS III-potilaiden heikosta työkyvystä elää sairaiden keskuudessa vahvana. Olen täysin tietoi-
nen, että tulokset tulee käsitellä neutraalisti ilman oman sairaudentunnon vaikutusta ja olen tähän 
sitoutunut. Vain luotettava, avoin ja rehellinen tutkimus voi auttaa EDS III-sairaita. Tutkija on 
sairaanhoitaja ja salassapitovelvollisuus on itsestäänselvyys jo työn kautta. Henkilökohtainen 
avustaja opiskelee lähihoitajaksi joten myös hänelle salassapitovelvollisuus on selvä asia.  
 
13. Päiväys  
6/ 9/2016 
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Huhuiluteksti tutkimukseen osallistuvien etsimiseksi Sedy ry:n Facebook-sivuilla 
 
Hei! 
 
Olen sairaanhoitaja Tipi Räsänen. Olen tekemässä YAMK- tutkintooni (Sosiaali- ja terveysalan 
kehittäminen ja johtaminen) liittyvää opinnäytetyötä Metropolia amk:sta Suomen Ehelrs-Danlos 
alatyyppi 3 (EDS III) sairaiden työkyvystä. Opinnäytetyön tarkoituksena on kartoittaa, ensimmäi-
senä maailmassa, EDS III-sairaiden työkykyä verrattuna muuhun Suomen aikuisväestöön. Opin-
näytetyön tavoitteena on, että tutkitun tiedon perusteella sosiaali- ja terveysalan toimijoilla olisi 
käytössään enemmän tietoa EDS III-sairaiden työkyvystä ja tehdessään päätöksiä ja ratkaisuja 
heillä olisi käyttää tutkittua tietoa päätöstensä perusteina. 
Kyseessä on Työterveyslaitoksen kehittämän Työkykyindeksi- kyselyn avulla suoritettu seuran-
tatutkimus, jonka ensimmäisen vaiheen kysely suoritetaan nyt ja toinen identtinen vaihe viiden 
vuoden kuluttua. Tutkimuksen tuloksista ei voi tunnistaa yhden vastaajan tietoja. Yhteystietoja 
käytetään vain tähän, ja viiden vuoden päästä tehtävään tutkimukseen, eikä niitä luovuteta kenel-
lekään. Tietoja käsittelee vain minä, seeprasiskonne Tipi Räsänen ja henkilökohtainen avustajani 
Hanna Nybom. Paperinen tutkimuskaavake postitetaan osallistujille lokakuun alussa ja vastaus-
aikaa on 10 päivää. Kyselylomakkeen mukana tulee kirjallinen suostumuskaavake tutkimukseen 
osallistumisesta joka allekirjoitetaan ja nämä molemmat palautetaan valmiiksi maksetussa palau-
tuskuoressa.  
 
Onko sinulla diagnosoitu EDS III ICD-koodilla Q79,6? 
 
Oletko täyttänyt 30 vuotta?  
 
Kiinnostaisiko sinua osallistua tutkimukseen työkyvystäsi nyt ja viiden vuoden kuluttua? 
 
Jos vastasit kaikkiin kohtiin kyllä, niin laita minulle Facebookin messengerissä yksityisviesti niin 
lähetän virallisen ”Ohje vastaajalle” kaavakkeen jonka jälkeen voit tehdä päätöksesi osallistumi-
sesta. Jos päätät osallistua, tarvitsen nimesi ja yhteystietosi kyselykaavakkeen lähettämistä varten. 
Kysyn vielä erikseen lupaa yhteystietojesi säilyttämistä varten viiden vuoden ajan seurantatutki-
muksen toista vaihetta varten.  
 
Syysterveisin, Tipi Räsänen
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Kirjallinen suostumus tutkimukseen osallistumisesta  
 
Tutkimuksen nimi 
Suomen Ehlers-Danlos III- sairaiden työkyky. 
Minua on pyydetty osallistumaan yllä mainittuun kyselytutkimukseen, joka toteutetaan Tipi Rä-
säsen Metropolia Ammattikorkeakoulun ylemmän ammattikorkeakoulututkinnon opinnäyte-
työnä. 
 
Minulla on tarpeeksi tietoa tutkimuksesta 
Olen saanut tutkimuksesta kertovan tutkittavan tiedotteen ja olen tutustunut siihen. Minulla on 
ollut mahdollisuus kysyä tutkimuksesta ja olen saanut vastauksen kysymyksiini. Saan halutessani 
lisätietoa tutkimuksesta tutkijalta, jonka yhteystiedot löytyvät tutkittavan tiedotteessa. 
 
Annan suostumukseni 
Tutkimuksen toteuttamista varten minulta kerätään tietoa nyt ja uudelleen viiden vuoden kuluttua 
identtisellä kyselykaavakkeella sekä yhteystietojeni tallentamisen henkilörekisteriin (Henkilötie-
tolaki (523/1999) 10§ ja 14§.) 
 
Rastita hyväksymäsi vaihtoehto 
 
__   Suostun osallistumaan tähän ensimmäiseen kyselytutkimukseen  
__   Annan luvan yhteystietojeni säilyttämiseen viiden (5) vuoden ajan ja osallistun tutkimuksen        
       toiseen vaiheeseen 
__   En suostu osallistumaan tähän ensimmäiseen kyselytutkimukseen 
 __  En anna lupaa yhteystietojeni säilyttämiseen viiden (5) vuoden ajan enkä tutkimuksen toiseen  
       vaiheeseen 
   
 
Osallistuminen on vapaaehtoista 
Osallistun tutkimukseen vapaaehtoisesti. Tiedän, että minulla on milloin tahansa oikeus keskeyt-
tää osallistumiseni syytä ilmoittamatta. Voin myös perua suostumukseni, jolloin minusta jo ke-
rättyä tietoa ei enää käytetä osana tutkimusta. 
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Tiedot ovat luottamuksellisia 
Ymmärrän, että kaikki tutkimukseen kerättävä aineisto käsitellään luottamuksellisesti. Tutkimus-
raporteista ei käy ilmi minun henkilöllisyyteni. Tutkimuksessa kerättyjä tietoja ei luovuteta muille 
henkilöille. Tutkija Tipi Räsänen vastaa tietojen säilymisestä luottamuksellisina. Tutkimuksen 
loputtua ja sen tulosten julkaisuraportin jälkeen vuonna 2022 kaikki kerätty data tuhotaan.  
 
 
—————————————————————————- 
___________________________________________________ 
____________________________________________________ 
Nimi, syntymäaika, allekirjoitus, päivämäärä ja paikka
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TIEDOTE TUTKITTAVALLE 
 
Hyvä tutkimukseen osallistuja. Olen sairaanhoitaja AMK ja opiskelen Metropolia ammattikor-
keakoulussa YAMK sosiaali- ja terveysalan kehittämisen ja johtamisen ohjelmassa. Olen teke-
mässä opinnäytetyötä suomen Ehlers- Danlos syndrooman yliliikkuva-muotoa (EDS III) sairas-
tavien työkyvystä. Työtäni ohjaa lehtori Leena Hannula Metropolian AMK:sta ja työelämäohjaa-
jana toimii fysiatrian erikoislääkäri Seppo Villanen. 
 
Suomessa, eikä maailmalla ole tehty työkyky-arvioita EDS III- potilaille eikä tutkijalla ole näyt-
töä etteikö EDS III- sairaiden työkykyä olisi tieteellisesti tutkittu.  
 
Tutkimus on kaksivaiheinen seurantatutkimus, jonka ensimmäinen vaihe toteutetaan nyt. Toinen 
vaihe jossa sama kysely toistetaan samoille osallistujille viiden vuoden kuluttua, tehdään vuonna 
2022. Osallistumalla tähän nyt tapahtuvaan ensimmäisen vaiheen tutkimukseen, pyydän suostu-
muksesi saada säilyttää yhteystietosi ja vastauslomakkeesi paperisina viiden vuoden ajan lukolli-
sessa kaapissa kotonani, johon vain minulla on pääsy. Toisen vaiheen kyselyn jälkeen kaikki tut-
kimuksen kerätty paperinen materiaali tuhotaan paperisilppurilla. Tietojen käsittelyä ja säilyttä-
mistä varten on oma kirjallinen suostumus tutkimukseen osallistumisesta, jonka pyydän ystäväl-
lisesti allekirjoittamaan ja palauttamaan samassa palautuskuoressa Työkykyindeksi- kyselyn 
kanssa. 
 
Kerättyjä tietoja ei luovuteta mihinkään eteenpäin. Tietoja käsittelee terveydenhuoltoalan ammat-
tihenkilöstö (minä T. Räsänen ja henkilökohtainen avustajani H. Nybom), jota sitoo ehdoton vai-
tiolovelvollisuus. Kaikki kerätty materiaali säilytetään paperisena lukollisessa kaapissa johon 
vain tutkijalla on pääsy, eikä tietoja luovuteta missään vaiheessa kenellekään muulle. 
 
Keräämäni tiedot käsitellään anonyymisti ja vain tätä seurantatutkimusta varten. Tutkimuksen 
tekijällä ei ole mitään yhteyttä työterveyshuoltoon eikä kyselyä tulla missään vaiheessa liittämään 
minkään tahon terveyskertomukseen, toisin kuin lomakkeessa annetaan vaihtoehdoksi. Kyselyyn 
vastaaminen on vapaaehtoista. Vastauslomakkeen saatuasi voit edelleen perua osallistumisesi il-
man, että sinun tarvitsee ilmoittaa siihen mitään syytä. Tällöin toivon, että mahdollisuuksien mu-
kaan voisit lähettää vastaanottamasi materiaalin palautuskuoressa takaisin.  
 
Vastausaika on 10 päivää. Palautathan täyttämäsi tutkimuslomakkeen toimittamassani postimer-
killä varustetussa palautuskuoressa viimeistään xx.xx.2016. 
 
Tutkimukseen on saatu lupa Sedy ry:ltä. 
Tutkimusraportti on luettavissa vuonna 2017 Theseus-tietokannassa. (www.theseus.fi) 
Mahdolliset yhteydenotot ensisijaisesti sähköpostilla: tipinka1@gmail.com 
 
KIITOS OSALLISTUMISESTASI TUTKIMUKSEEN! 
 
t. Tipi Räsänen, XX.XX.2016, sairaanhoitaja AMK 
   Ohjaaja Lehtori Leena Hannula, leena.hannula@metropolia.fi 
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Liite: Tieteellisen tutkimuksen rekisteriseloste, tarvittaessa nähtävissä, tiedustelut säh-
köpostitse tutkijalta.
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